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SANTRAUKA

K. Mecelienė. Namuose slaugomų paliatyviųjų pacientų artimųjų problemų įvertinimas; magistro baigiamasis darbas / darbo vadovė – dr. G. Damulevičienė; Lietuvos sveikatos mokslų universitetas, Medicinos akademija, Slaugos fakultetas, Slaugos ir rūpybos katedra. Kaunas, 2012 – psl. 91.
Darbo tikslas. Įvertinti namuose slaugomų paliatyviųjų pacientų artimųjų problemas.
Uždaviniai:
1. Įvertinti namuose slaugomų paliatyviųjų ligonių artimųjų fizines problemas. 
2. Įvertinti namuose slaugomų paliatyviųjų ligonių artimųjų psichologines problemas.

3. Įvertinti namuose slaugomų paliatyviųjų ligonių artimųjų socialines problemas.

4. Įvertinti namuose slaugomų paliatyviųjų ligonių artimųjų dvasines problemas.

5. Atskleisti visas paliatyviųjų pacientų artimųjų, slaugančių namuose ligonį, problemas.
Kokybinio tyrimo klausimas

Kokios yra artimųjų, namuose slaugančių paliatyvųjį ligonį, problemos? 

Tyrimo metodai. Tyrimui atlikti pasirinktas mišrus metodas – metodas, kai naudojamas kiekybinio ir kokybinio tyrimo metodų derinimas (taikyta anoniminė autorinė anketa ir pusiau struktūrinis interviu).

Tyrimo objektas – paliatyviųjų pacientų artimieji, namuose slaugantys ligonį. 

Tyrimo rezultatai. Kiekybinio tyrimo tiriamąją grupę sudarė 121 respondentas: 76,9 proc. (n=93) moterų ir 23,1 proc. (n=28) vyrų. Dažniausi ryšiai tarp respondentų: dukra/sūnus, vyras/žmona. Interviu buvo atlikta su 5 paliatyviųjų pacientų artimaisiais. Nustatyta, kad 64,5 proc. (n=78) apklaustųjų sveikata, kai jie namuose pradėjo rūpintis sergančiuoju, pablogėjo. Nuovargį jautė 90,1 proc. (n=109) respondentų. Miego sutrikimai – dažniausiai (86,8 proc.) išsakomas nusiskundimas, taip pat artimieji dažnai jautė skausmą, silpnumą. Nustatyta, kad  62,8 proc. (n=76) tiriamųjų kreipėsi medicininės pagalbos į sveikatos priežiūros specialistus. 75,2 proc. (n=91) respondentų norėjo namuose slaugyti sunkiai sergantį ligonį. 86,8 proc. (n=105) slaugančiųjų nejautė pykčio. 66,9 proc. (n=81) artimųjų teigiamai vertino savo teikiamą priežiūrą namuose.  Įtampa – dažniausiai (86 proc.) išsakomas nusiskundimas, taip pat artimieji dažnai jautė nerimą, baimę, blogą nuotaiką. 92,6 proc. (n=112) respondentų teigė, kad rečiau aplanko savo artimuosius. 24 proc. (n=29) respondentų, namuose slaugydami ligonį, ieškojo pagalbos pas psichologą. 86 proc. (n=104) slaugančiųjų už ligonio slaugymą namuose gauna pašalpą, 76,7 proc. (n=92) apklaustųjų nurodė, kad gautų pašalpų neužtenka. 58,7 proc. (n=71) per menesį slaugai išleidžia nuo 500 iki 1000 Lt. 57 proc. (n=69) apklaustųjų samdo pagalbininką (slaugytoją). 86,8 proc. (n=105) tiriamųjų atsisakė kai kurių savo darbų. 76,9 proc. (n=93) respondentų svarbi religinė veikla. 96,7 proc. (n=108) paliatyviųjų pacientų artimųjų neužtikrinti dėl savo ateities. Dažniausiai dvasinės pagalbos respondentai ieškojo pas kitus savo artimuosius (54,5 proc., n=66) ir pas draugus (44,6 proc., n=54).

Išvados: Paliatyviųjų pacientų artimeiji namuose slaugydami sunkiai sergančius ligonius turi fizinių, psichologinių, finansinių ir dvasinių problemų, kurias reikia atpažinti ir spręsti, todėl slaugantiems namuose reikalinga nuolatinė specialistų pagalba ir parama.
SUMMARY
K. Mecelienė. Evaluation of the Problems of the Families of Patients Receiving Palliative Care at Home; Master Thesis / Academic Advisor – Dr. G. Damulevičienė; Lithuanian University of Health Sciences, Academy of Medicine, Faculty of Nursing, Department of Nursing and Care. Kaunas, 2012 – 91 pages.

The goal of the study is to evaluate the problems of the families of patients receiving palliative care at home.

The following objectives were selected to reach the set goal:

 1. To evaluate the physical problems of the families of patients receiving palliative care at home. 

2. To evaluate the psychological problems of the families of patients receiving palliative care at home.

3. To evaluate the social problems of the families of patients receiving palliative care at home.

4. To evaluate the spiritual problems of the families of patients receiving palliative care at home.

 5. Reveal the all problems of the families who take care of patients receiving palliative care.

The question raised during the qualitative research is presented below:

What are the problems pertaining to the families who take care of patients receiving palliative care? 

Research methods. The mixed research method was chosen for the research. This method includes both the quantitative and qualitative methods (anonymous questionnaire-based survey and semi-structured interview).

The object of the research is the families that nurse patients receiving palliative care. 

The results of the research. The target group for the quantitative research was formed from 121 respondents as follows: 76.9% (n=93) of women and 23.1% (n=28) of men. Most common relationship between the respondents was daughter/son or husband/wife. The interview was taken from families of five patients receiving palliative care. It was determined that the health of 64.5% (n=78) of the respondents had worsened after they started taking care of the patient at home. 90.1% (n=109) of the respondents felt tired. The most common complaint was sleep disorders (86.8%). Other sensations indicated by the families included recurrent pain and weakness. The results showed that 62.8% (n=76) of the respondents sought medical assistance from health care specialists. 75.2% (n=91) of the respondents wished to take care of the heavily ill patient at home. 86.8% (n=105) of the people caring for the patients felt no anger. 66.9% (n=81) of the families evaluated the care they provided at home positively.  The most common complaint of the families was tension (86%) and also uneasiness, fear and bad mood. 92.6% (n=112) of the respondents claimed that they visited their families on rarer occasion. 24% (n=29) of the respondents sought help from a psychologist while taking care of the patient at home. 86% (n=104) of the people who nursed the patients at home received benefits. 76.7% (n=92) of the respondents indicated that the received benefits were too small. 58.7% (n=71) of the respondents spend from LTL 500 to LTL 1000 per month for nursing purposes. 57% (n=69) of the respondents hired and assistant (nurse). 86.8% (n=105) of the respondents refused some of their jobs. 76.9% (n=93) of the respondents found religious activities important. 96.7% (n=108) of the families of patients receiving palliative care were unsure regarding the future. Most often the respondents looked for spiritual help from the other members of their families (54.5%, n=66) and friends (44.6%, n=54).

Conclusions: The families of patients receiving palliative care who take care of heavily ill patients have physical, psychological, financial and spiritual problems. It is mandatory to recognize these problems and solve them. Therefore, the people who take care of patients at home need constant help and support of specialists.
SANTRUMPOS

ES – Europos sąjunga

m – metai 
mėn. – mėnesiai

p – reikšmingumo lygmuo

pav. – paveikslas

pr. Kr. – prieš Kristų

PP – paliatyvi pagalba

proc. – procentai

psl. – puslapis 

pvz. – pavyzdys

PSO – Pasaulio Sveikatos Organizacija

SN – standartinis nuokrypis

TLK – 10 – Tarptautinės statistinės ligų ir sveikatos problemų klasifikacijos 10-oji redakcija 
žr. – žiūrėti

χ2 − chi-kvadrato kriterijus
ĮVADAS

Paliatyvi slauga – tai aktyvi ir visapusiška ligonio, sergančio nepagydoma liga, slauga ir priežiūra. Paliatyviąją slaugą sudaro simptomų kontrolė, funkcijų palaikymas, psichosocialinė, dvasinė pagalba ligoniui ir jo šeimai, taip pat – orios ir pagarbios asmeniui slaugos užtikrinimas gyvenimo pabaigoje (PSO, 1992). Paliatyvioji slauga skatina apmąstyti gyvenimo prasmę, ieškoti atsakymo į bendražmogiškąsias vertybes ne tik ligonius, bet ir medicinos darbuotojus. Veiksminga paliatyvioji slauga garantuoja ligoniams kuo aktyviau gyventi iki mirties, o artimiesiems – įveikti problemas, susijusias su ligonio liga ir jo netektimi [31, 40].
Problemos aktualumas
Statistikos departamento duomenimis Lietuva sensta. Mažas gimstamumas ir emigracija

prisideda prie gyventojų senėjimo tendencijos. Manoma, kad 2050 metais kas trečias lietuvis bus pensininkas, daugės neįgaliųjų, sunkiomis, nepagydomomis ligomis sergančiųjų asmenų, kuriais reikės rūpintis namuose [34].  Vakarų pasaulyje iki praėjusio XIX amžiaus pabaigos šeimos nariai arba samdiniai paprastai slaugydavo sergančiuosius jų pačių namuose. Ligoninės būdavo skirtos tik skurdžiams arba žmonėms su labai sutrikusia psichika. Dabar vis labiau stengiamasi, kad būtų daugiau pasikliaujama slauga šeimoje. Šeima yra seniausia ir vis dar tebėra dažniausiai naudojama sveikatos priežiūros tarnyba pasaulyje [64].
Vis dažniau Lietuvoje minimos sąvokos „paliatyvi pagalba“, „paliatyvi medicina“, „paliatyvus ligonis“. Tačiau ilgą laiką Lietuvoje paliatyvioji pagalba nebuvo integruota į nacionalinę sveikatos priežiūros sistemą, nebuvo sukurtos strategijos, politikai neskyrė jai reikiamo dėmesio ir finansavimo, buvo nepakankamas paliatyviosios medicinos mokymas, visuomenės sveikatos priežiūros profesionalų švietimas, sudėtingos vaistų išrašymo, išdavimo taisyklės. Egzistavo tik pavieniai paliatyviosios medicinos elementai [23]. Tačiau po sveikatos apsaugos ministro Rimvydo Turčinsko 2007 m. sausio 1 d. priimto Nr. V – 14 įsakymo, kuriuo patvirtinti paliatyviosios pagalbos suaugusiesiems ir vaikams teikimo reikalavimai Lietuvoje, atsivėrė galimybės plėstis paliatyviajai medicinai [30].
Dabartiniu metu paliatyvioji pagalba teikiama onkologinėse, slaugos ir palaikomojo gydymo ar bendrosios sveikatos priežiūros ligoninėse, dienos klinikose, konsultaciniuose kabinetuose, ją taip pat teikia šeimos gydytojai. Paliatyviosios pagalbos paslaugos teikiamos Kaune, Vilniuje, Panevėžyje, Klaipėdoje, Alytuje, Utenoje ir kt. miestuose [6].
Nepriklausomai nuo ligos pobūdžio ir stadijos, paliatyviosios pagalbos sistema yra labai svarbi sudėtinė visos sveikatos priežiūros dalis. Todėl paliatyviosios pagalbos sistema mūsų šalyje privalo egzistuoti net tik kaip nacionalinės sveikatos priežiūros sistemos bei kultūros dalis, bet ir kaip bendražmogiškoji vertybė, nes kiekvienas žmogus anksčiau ar vėliau susidurs su visų mūsų neišvengiama tikrove – mirtimi [19].
Besikuriančios institucijos padeda namuose slaugantiems asmenims susidoroti su iškilusiomis problemomis, tačiau jų visų neišsprendžia [20]. 
Vieno šeimos nario liga paveikia visus šeimos narius. Sveikatos specialistai vis dažniau kalba apie „sergančią šeimą“, kuri turi susidoroti su savomis emocijomis, naujai atsiradusiais fiziniais, psichologiniais, socialiniais bei dvasiniais poreikiais, su įvairiais sunkumais ir problemomis kylančiomis ligonio slaugymo metu. Ligą išgyvena ne tik ligonis, bet ir visa šeima. Šeimos narių vaidmenų ir santykių nepastovumas, prisitaikymas prie jų reikalauja daug fizinių, emocinių jėgų, sukelia šeimos nesutarimus, visa tai skatina slaugymo naštos atsiradimą. Kai šeimos narių problemos ilgai nesprendžiamos, artimieji gali tapti labai pažeidžiami, jiems patiems gali prireikti pagalbos, jie tampa  „slaptaisiais pacientais“ [16, 27, 72]. Todėl labai svarbu apie tai kalbėti, analizuoti ir spręsti sunkumus kurie iškyla slaugant ligonį namuose. 

Darbo mokslinis naujumas 
Užsienio mokslininkų darbuose analizuojami šeimos narių poreikiai, kai pacientas slaugomas namuose. Darbuose nagrinėjamos problemos, su kuriomis kasdien susiduria žmonės, slaugantys sunkiai sergančius asmenis. Bandoma rasti geriausia kelią, kaip padėti artimiesiems susidoroti su iškilusiais sunkumais.
Pastaruoju metu Lietuvoje vis daugiau dėmesio skiriama ligonio gyvenimo kokybei, problemoms, poreikiams vertinti, tuo tarpu tyrimų, skirtų jų artimiesiems, atliekantiems svarbų vaidmenį ligonio priežiūros metu, beveik nėra.

Šiuo tyrimu buvo norima gauti kuo daugiau informacijos iš artimųjų, todėl buvo taikoma metodų trianguliacija − vienas iš mišrių tyrimo metodų, kai kiekybinė ir kokybinė tyrimo dalys yra
vykdomos atskirai, atliekama atskira duomenų analizė ir pateikiami rezultatai, tačiau abiejų tyrimų
aptarimas pateikiamas bendrai integruojant juos tarpusavyje [47, 63]. Šio tyrimo metu, derinant

tarpusavyje kiekybinį ir kokybinį tyrimo metodus, siekėme išsamiai ir visapusiškai nustatyti

pacientų šeimos narių problemas. Kokybinio tyrimo metu buvo siekta „iš vidaus“ paanalizuoti tiriamąjį reiškinį, atskleisti subjektyvią tikrovę, kokią mato, suvokia ir išgyvena individai – paliatyviųjų pacientų artimieji namuose slaugantys ligonį [9, 26].
Tyrimo praktinė reikšmė
Kaip minėta anksčiau, Lietuvoje paliatyviųjų pacientų problemos nėra išsamiai tirtos,

todėl neaišku, kuo pagrįsti vykdomi pokyčiai ir į kokius reiškinius dar reikėtų atkreipti dėmesį, siekiant patenkinti slaugančiųjų poreikius slaugant namuose. Tik žinodami ir suprasdami slaugančiųjų išgyvenimus, jų poreikius bei kylančius sunkumus, specialistai gali planuoti tinkamą pagalbą šeimoms. Šio tyrimo rezultatai gali padėti sveikatos priežiūros specialistams, dirbantiems su paliatyviųjų pacientų artimaisiais, suprasti ir tinkamai vertinti artimiesiems kylančius problemas ir jas spręsti. Darbo rezultatai gali padėti planuoti pagalbą slaugantiems namuose sunkiai sergančius ligoniams ir padidinti galimybę teikti kokybiškesnes sveikatos priežiūros paslaugas.
 TIKSLAS IR UŽDAVINIAI
Darbo tikslas − įvertinti namuose slaugomų paliatyviųjų pacientų artimųjų problemas.

Uždaviniai

 1. Įvertinti namuose slaugomų paliatyviųjų ligonių artimųjų fizines problemas. 
2. Įvertinti namuose slaugomų paliatyviųjų ligonių artimųjų psichologines problemas.

3. Įvertinti namuose slaugomų paliatyviųjų ligonių artimųjų socialines problemas.

 4. Įvertinti namuose slaugomų paliatyviųjų ligonių artimųjų dvasines problemas.

 5. Atskleisti visas paliatyviųjų pacientų artimųjų, slaugančių namuose ligonį, problemas.

Kokybinio tyrimo klausimas
Kokios yra artimųjų, namuose slaugančių paliatyvųjį ligonį, problemos?
1. LITERATŪROS ATŽVALGA
Literatūros apžvalgoje aptariamos paliatyviųjų pacientų artimųjų problemos, kurios iškyla slaugant ligonį namuose. Pateikiamos dažniausios problemos, su kuriomis susiduria slaugantieji. Aptariami teoriniai modeliai, kuriuos galima taikyti tiriant paliatyviųjų pacientų artimųjų problemas.

Literatūros paieška atlikta pagal pasirinktus raktažodžius elektroninėse mokslinių duomenų bazėse. Vartoti raktažodžiai: slauga namuose, paliatyvi slauga, paliatyvi priežiūra, artimieji, fizinės, dvasinės, psichologinės, socialinės problemos. Straipsniai lietuvių kalba analizuoti recenzuojamuose leidiniuose „Medicina“ (Kaunas), „Sveikatos mokslai“, „Gerontologija“. Taip pat nagrinėti straipsniai anglų kalba. 

1.1. Paliatyviosios pagalbos (PP) samprata
1.1.1. Paliatyviosios pagalbos istorija
Sergančiais žmonėmis buvo rūpinamasi jau nuo senovėje, tai patvirtina archeologiniai radiniai. Kasinėjant aptiktos prieglaudos religiniuose centruose Graikijoje, Indijoje, Egipte, Romoje, Kinijoje, jos buvo įkurtos dar prieš Kristaus gimimą (apie 600 m. pr. Kr.). Graikijoje maro aukoms buvo įkurtos karantino trobelės, kurios buvo pavadintos medicinos tėvo Eskulapo vardu „Aesculapia“. 225 m. pr. Kr. Indijos imperatorius įkūrė užeigos namus sergantiems piligrimams, keliaujantiems prie šventos Gango upės, įsakė, kad mirusių piligrimų kūnai būtų sudeginti, o pelenai išbarstyti virš vandens [23].
325 m. po Kristaus gimimo Romos imperijoje, Airijoje prie religinių centrų įkurtos primityvios prieglaudos. Jas prižiūrėjo vienuoliai, kurie maitino, prausė, tvarstė ligonius. Jie užsiimdavo reabilitacija, socialiai remdavo, mirštantiems teikdavo fizinę ir dvasinę pagalbą. Ypač savo darbais Airijoje išgarsėjo Šv. Brigita, kuri Airijoje ir Italijoje įkūrė hospisų užuomazgas [3]. 
Hospisas –  tai slaugos namai. Tai vieta, kur žmonės, sergantys nepagydomomis ligomis, galėtų kilniai ir ramiai numirti. Hospiso tikslas –  žmogaus visapusiškas komfortas. Patekus į hospisą, niekas nevers keistis ar taikytis prie kitokių sąlygų. Hospiso idėja panaikina religinį, socialinį ar bet kokį kitą skirtumą [28].
Viduramžiais riteriams, vykstantiems į Kryžiaus žygį ir atgal, reikėjo pakelės užeigų. Užeigos įkurtos ten, kur buvo labiausiai reikalingos. Tuo laikotarpiu Europoje buvo įsteigta 820 tokių įstaigų. Visa priežiūra paremta krikščioniškomis nuostatomis. Paprastas, bet švarus ir patrauklus prieglobstis viliojo keliautojus vidun, o vienuoliai gydė kūną ir sielą. Buvo įkurtas Šv. Jono riterių ordinas, kur kunigai ir vienuoliai dirbo kaip misionieriai. Šis ordinas aktyviai dirba iki šių dienų [3].

Pirmąją slaugos ligoninę – prieglaudą tik mirštantiesiems Prancūzijoje XIX a. viduryje Liono mieste atidarė Jeanne Garnier. Anglijoje pradėtos kurti privačios prieglaudos, jose dirbo specialiai apmokytos slaugytojos ir vienuoliai [18].

Tikrąja modernaus paliatyviosios pagalbos ligoninių judėjimo steigėja laikoma Cicely Saunders. Ji buvo slaugytoja, dirbanti socialine darbuotoja Londone. 1967 m. Cicely Saunder atidarė Šv. Kristoforo ligoninę, skirtą mirštančiųjų slaugai. Tai buvo pirmoji paliatyviosios pagalbos ligoninė, kur buvo taikomas akademinis integruotos pagalbos modelis, apimantis klinikinę pagalbą, mokslinius tyrimus ir mokymą. Nuo to laiko modernių paliatyviosios pagalbos ligoninių plėtra labai padidėjo. 1978 m. vienuolė Franceska Dominyka Anglijoje pirmoji įkūrė vaikų globos hospisą, vėliau buvo įkurti hospisai Afrikoje [6].
1.1.2. Paliatyviosios pagalbos apibrėžimas
Žodis „paliatyvusis“ yra kilęs iš lotyniško žodžio „palium“ – apsiaustas ar antklodė. Oksfordo anglų kalbos žodynas šį terminą apibūdina: „padėti, išvaduoti, netaikant gydymo“ [57].
Europos sąjungos (ES) Ministrų Tarybos komiteto PP organizavimo rekomendacijoje (2005) ES šalims dalyvėms pateikiamas PP apibrėžimas, kuris evoliucionavo keletą metų ir priklausė nuo PP plėtros įvairiose šalyse. PP apibūdinama kaip sritis, kuri nesistengia atsižvelgti į organus, amžių, ligos ar patologijos tipą, bet bando įvertinti galimą prognozę ir tenkinti specifinius individualaus paciento ir jo šeimos poreikius. Tradiciškai buvo laikoma, jog PP tinkama tik tuo atveju, kai mirtis neišvengiama. Dabar manoma, jog PP gali daug padėti ir ankstyvoje progresuojančios ligos stadijoje [21].

Pasaulinė sveikatos organizacija (PSO) 1990 m. PP apibūdina kaip „aktyvią visapusę paciento, sergančio nepagydoma liga, priežiūrą“. Pirmiausia yra skausmo, kitų simptomų, taip pat psichologinių, socialinių bei dvasinių problemų kontrolė. PP tikslas – pasiekti kuo geresnės pacientų ir jų šeimų gyvenimo kokybės, kuri apibrėžia įvairiapusę žmogaus prigimtį ir laiko aukščiausiu tikslu [6].
2002 metais atsirado naujas apibrėžimas: „PP – būdai, gerinantys gyvenimo kokybę ligoniams ir jų šeimos nariams, susiduriantiems su problemomis, kylančiomis dėl gyvybei gresiančių ligų pasitelkiant profilaktiką, kentėjimų išvengimą ir sumažinimą, skausmo ir kitų (fizinių, psichosocialinių ir dvasinių) problemų ankstyvą atpažinimą, tikslų įvertinimą, gydymą bei sprendimą [39, 48].
Yra ir kitų PP apibrėžimų, tačiau reiktų orientuotis į naujausią, LR Sveikatos apsaugos ministerijos 2007 m. sausio 11 d. įsakyme Nr. V – 14 „Dėl Paliatyviosios pagalbos paslaugų suaugusiems ir vaikams  teikimo reikalavimų aprašo patvirtinimo“ [30], priimto PP apibrėžimo: „PP - ligonio, sergančio pavojinga gyvybei, nepagydoma, progresuojančia liga, ir jo artimųjų gyvenimo kokybės gerinimo priemonės, užkertančios kelią kančioms ar jas lengvinančios, padedančios spręsti kitas fizines, psichosocialines ir dvasines problemas“ [30].

Kalbant apie PP svarbu nepamiršti paliatyviųjų pacientų artimųjų, kurie yra neatsiejama PP dalis – pagalba tiek ligoniams, tiek jų artimiesiems turi būti teikiama lygiagrečiai.
1.1.3. Paliatyvios pagalbos uždaviniai
Kiekviena medicinos šaka turi savus numatytus uždavinius ir principus, tokius pat turi ir paliatyvioji pagalba. Tik žinant darbo uždavinius ir principus yra daug lengviau pasiekti užsibrėžtų tikslų [18].
Pagrindinis PP tikslas − suteikti pacientui pačią geriausią gyvenimo kokybę sergant nepagydoma liga – pasiekiamas įgyvendinant šiuos uždavinius:
· tenkinti mirštančių ligonių fizinius, psichologinius, dvasinius ir socialinius poreikius reikiamu laiku ir tinkamoje vietoje;
· mažinti ar stengtis išvengti skausmo ir palengvinti bei išvengti kitų simptomų;
· teikti paramą ligoniui ir jo šeimai arba kitiems pagalbos teikėjams kaip visumai;
· siūlyti tokią paramos sistemą, kuri padėtų pacientui gyventi taip aktyviai, kaip tik yra galima iki pat jo mirties;
· paremti gedėjimo laikotarpiu;
· gerbti ligonio teisę laisvai pasirinkti paliatyviosios pagalbos būdą ir aplinką;
· palaikyti ryšius ir vykdyti koordinacinę funkciją su egzistuojančiomis kitomis medicinos ir visuomenės tarnybomis [6, 17, 18];
Skirtingi literatūros šaltiniai pateikia panašiai suformuluotus PP uždavinius, kurie yra orientuoti pasiekti kuo geresnę gyvenimo kokybę tiek ligoniui, tiek jo artimiesiems.

1.1.4. Paliatyviosios pagalbos principai
Literatūroje nurodomi šie PP pagrindiniai principai, padedantys užtikrinti geresnę gyvenimo kokybę nepagydomos ligos laikotarpiu:
· PP pastebi, mažina, malšina skausmą ir kitus simptomus. Būtina išsamiai įvertinti kiekvieno ligonio būklę, įskaitant detalią anamnezę, fizinę apžiūrą ir tyrimus [23]. Pacientams turėtų būti greitai skiriami visi būtini vaistai, įskaitant ir opiatus [4].
· Teigia gyvenimą ir mirimą laiko normaliu procesu. Nesiekia nei paspartinti, nei atidėti mirties [4]. Paliatyviosios slaugos procedūros nėra ir neturėtų būti skirtos kuo anksčiau nutraukti gyvenimą. Nebūtina tęsti gydymo, kuris yra akivaizdžiai beprasmis ir per daug vargina ligonį. Ligonis turi teisę atsisakyti gydymo [23]. PP stengiasi garantuoti, kad pacientai galėtų ir būtų skatinami gyventi naudingą, produktyvų ir visavertį gyvenimą iki pat mirties [4].

· Integruoja psichologinius ir dvasinius ligonio priežiūros aspektus. Slaugant ligonį reikia teikti ne tik fizinę, bet ir psichologinę bei dvasinę pagalbą, reikia žvelgti į ligonį kaip į paprastą biologinę būtybę [22].
· PP siūlo paramos sistemą, padedančią pacientui gyventi kuo aktyvesnį gyvenimą iki pat mirties. Sveikatos priežiūros specialistas turi padėti pacientui siekti numatytų tikslų [4].

· Padeda šeimoms susidoroti su paciento liga ir netektimi. Šeima yra PP vienetas. Slaugytojas turi žinoti artimųjų problemas, sunkumus ir į juos reaguoti. Pagalba netekties atveju turi prasidėti anksčiau nei pacientas miršta [4].

· Taiko komandinį požiūrį ir stengiasi patenkinti ligonio ir jo šeimos poreikius, įskaitant konsultavimą netekties atvejais, jeigu to reikia [18]. Vienas asmuo negali tinkamai spręsti tiek daug ir tokių kompleksiškų problemų, kurios kyla PP metu [23]. Norint, kad komanda galėtų dirbti darniai, labai svarbu aptarti tikslus bei uždavinius, o bendravimas turi būti veiksmingas ir greitas [4].

· Gerina gyvenimo kokybę, gali teigiamai veikti ligos eigą. Gyvenimo kokybė nėra vien tik fizinės gerovės matas. Ji apima ligonį kaip jaučiančią ir mąstančią būtybę, ir bėgant laikui gali labai keistis [4, 22].

· PP taikoma ankstyvosioms ligos stadijoms kartu su kitais gydymo būdais, kurių reikia norint  prailginti gyvenimą – chemoterapija, spindulinę terapija; atlieka tyrimus, kurių reikia norint geriau suvokti ir kontroliuoti sunkias ligos komplikacijas [23]. Būtina, kad PP paslaugos būtų integruotos į daugelį ligoninės ir bendruomenės sveikatos priežiūros paslaugų [4].

PP taikoma bet kokio amžiaus ligoniams, esantiems terminalinėje lėtinės ligos (pvz., onkologinių, AIDS, neurodegeneracinių ligų) stadijoje atsižvelgiant į numatomą prognozę ir tam tikrus individualius ligonių ir jų artimųjų poreikius. Griežtas dėmesys simptomų kontrolei, psichosocialinių problemų identifikavimas bei sprendimas, atviras bei jautrus bendravimas, pagalba šeimai netekties laikotarpiu – tai yra visų PP paslaugų pagrindas, užtikrinantis geriausiai įmanomą gyvenimo kokybę kiekvienam pacientui ir jo artimiesiems [1].

PP gali padėti pacientams ir jų šeimoms jau ankstyvoje ligos stadijoje, bent jau nuo to momento, kai pasiekiamas nepagydomas ligos lygis ir ligos spartėjimo nebegalima išvengti.
1.2. Mirštantis žmogus
Ligonis ir artimieji, išgirdę lemtingą diagnozę, kuri negrįžtamai pakeičia tolimesnį gyvenimą, patiria daug jausmų tol, kol priima jiems skirtą lemtį ir susitaiko su liga. Šiuos išgyvenimus plačiai nagrinėjo ir aprašė psichiatrė E. Kubler-Ross, ji praplėtė sampratą apie mirimo procesą ir labai pakeitė šiuolaikinį požiūrį į mirtį. Ji daug valandų kalbėjo su nepagydomais ligoniais, stebėjo jų artimuosius, ir galiausiai pateikė fazes, kurias dažniausiai patiria visi, kuriems teko akis į akį susidurti su artėjančia mirtimi [52].
E. Kubler-Ross pateikė penkias fazes, kurias tenka patirti sunkiomis akimirkomis: neigimas, pyktis, derybos, depresija, susitaikymas.
1.2.1. Neigimas
Sužinojus apie mirtiną ligą žmogus patiria emocinį šoką, atmetimą, ignoruoja šią žinią arba netiki artėjančia mirtimi [54]. Neigimas − tai tarsi gynyba, padedanti atitolinti ligą ir tai po truputį parengia artėjančiai pabaigai [36].

Vėlesnėje stadijoje ligonis nustoja neigęs savo ligą ir ima atsiriboti nuo aplinkinių. Tada jis jau gali kalbėti apie savo sveikatą ir nesveikatą, mirtį ir nemirtingumą, lyg tai jo visiškai nejaudintų − tai leidžia ligoniui susitaikyti su mirtimi, o drauge išsaugoti viltį [36].

Lygiai taip kaip mirštantįjį, taip ir jo artimuosius, išgirdus tą žinią, ištinka šokas. Tuomet artimieji suvokia, kokie tušti žodžiai, kokie nerealūs lūkesčiai ir kaip jie patys norėtų užmerkti akis prieš besiartinančią mirtį.  Jie pasineria į neigimą ir pasiduoda poreikiui ignoruoti realybę. Stengiasi visokiais būdais atmesti tiesą. Tuo tarpu mirštantieji pasiduoda tokiam artimųjų elgesiui ir stengiasi nepripažinti realybės, nors jau pradeda po truputį ją suvokti [13, 36].
Kartais žmonės pirmą kartą įstengia susitikti su mirštančiuoju tiktai paneigdami jo laukiančios mirties faktą. Taip pat gali atsitikti, kad slaugantys artimieji pajunta pykčio ir įtūžio jausmą, kad slaugomas asmuo juos palieka. Gali atsirasti stiprus kaltės jausmas, atskleidžiantis šeimos nariams viską, ko jie dėl mirštančiojo nepadarė. Todėl labai svarbu, kad palydintieji teisingai įvertintų mirtį ir mirimą, jeigu jie iš tikrųjų nori padėti mirštančiajam [36].
1.2.2. Pyktis
Kai neigti daugiau negalima, atsiranda pyktis, įsiūtis, pavydas ir pagieža. Kyla klausimas: „Kodėl tai atsitiko būtent su manimi?“ [36].

Ir šeimos nariams, ir sveikatos priežiūros darbuotojams įveikti pykčio protrūkius daug sunkiau negu neigimo etapą. Nes pyktis, liejamas į visas puses, kartais nukreipiamas į tuos, kurie pakliūva po ranka [52]. Emocijų kyla dėl mažiausių smulkmenų ir dažniausiai jos nėra nukreiptos nė į vieną žmogų asmeniškai [36]. Atėjusi aplankyti šeima sutinkama be jokio džiaugsmo – pasimatymas paverčiamas skausmingu įvykiu. Po to šeimos nariai arba jaučia sielvartą, gėdą, kaltę, verkia, arba vengia ateiti kitą sykį, taip dar labiau padidindami ligonio pyktį ir nerimą [52].

Taip elgdamasis ligonis nori garantijos, kad jis nebus pamirštas. Pakeltas balsas, prašymai, skundai ir dėmesio reikalavimas parodo, kad ligonis dar gyvas ir yra tarp mūsų. Kai ligonis sulaukia pagalbos ir supratimo, dėmesio ir truputį laiko, jis greitai nustoja šaukęs ir sumažina savo piktus reikalavimus. Jis supranta, kad jis yra žmogus, turintis vertę, kuriuo rūpinamasi ir kuriam leidžiama, kol jis pajėgia, išlikti maksimaliai aktyviam. Svarbu išmokti klausytis ligonio, kartais net susitaikyti su neracionalaus pykčio proveržiais, nes po jų ateinantis palengvėjimas padės nelaimingiesiems lengviau išgyventi paskutines valandas [52]. Šeimos nariai, kurie supranta savuosius ir ligonių jausmus, gali jiems iš tikrųjų padėti [36].

 1.2.3. Derybos
Nurimus pykčiui ir nebeneigiant tiesos prasideda derybų laikotarpis. Šioje fazėje stengiamasi laimėti dar šiek tiek laiko, norima sudaryti tam tikrą sandėrį ir nutolinti neišvengiamą įvykį [54].

Dauguma sandėrių sudaroma su Dievu, dažniausiai jie laikomi paslaptyje arba apie juos pasakojama tik tarp kitko ar asmeniškame pokalbyje su dvasininku. Išties įspūdingi skaičiai ligonių, kurie pažadėjo „pašvęsti gyvenimą Dievui“ arba „visą gyvenimą tarnauti Bažnyčiai“ už tai, kad galėtų dar truputį pagyventi [51]. Kiekvienu atveju tokios derybos yra labai žmogiškos ir normalios [36]. 

Tokie ligonių pažadai siejami su tyliai išgyvenamu kaltės jausmu dėl to, kad nepakankamai reguliariai lankė bažnyčią, o gal dėl iš pasąmonės kilusių neįgyvendintų troškimų [51].

Kaip mirštančiajam derybų fazė gali būti nesėkminga, taip ir palydintis asmuo kartais išgyvena bejėgiškumą. Artimojo atsakymai ne tik mirštančiajam, bet ir jam pačiam ima atrodyti nepatenkinantys. Jeigu jis, kaip šeimos narys, dalyvauja mirštančiojo derybose, jis rizikuoja sustiprinti ligonio iliuzijas [36].
1.2.4. Depresija
Kai jau nebegalima neigti netekties, kai tenka susitaikyti su artėjančia pabaiga, abejingumą, pyktį ar įtūžį pakeičia didelis praradimo jausmas [48]. Neatlikti darbai, neištesėti pažadai išeinančiam slegia artimąjį, jį užvaldo tikras ir gilus liūdesys [17].  Artimieji atsiriboja nuo aplinkinių, jie nori būti tik šalia ligonio, pamiršta arba vengia savo darbų, pareigų, ignoruoja aplinką ir aplink juos esančius kitus žmones [52].
Depresija yra tik priemonė pasirengti neišvengiamam praradimui, susitaikymui − tada padrąsinimai ir raminimai netenka prasmės. Neverta skatinti artimąjį matyti tik tai, kas gražu, arba raginti neliūdėti. Tai reikštų pamiršti artėjančią mirtį [52]. 

Šiuo laikotarpiu liekantiesiems reikia klausytojų, naudojančių tylą ir rankų prisilietimą. Svarbu buvimas šalia, o ne žodžiai, kurie šiuo metu gali būti betiksliai ir dar labiau liūdina artimuosius, sukelia nemalonius jausmus [17]. Šioje fazėje lydintis asmuo turi įveikti savo baimes ir nuogąstavimus ir tik taip bus palengvintas netekties skausmas [36].

1.2.5. Susitaikymas
Turi praeiti laiko, kad artimieji susitaikytų su artėjančia netektimi; jei sulaukė tinkamos pagalbos, pasiekiama būsena, kai „lemtis“ nebekelia nei pykčio, nei depresijos. Jie jau išliejo pavydą ir apmaudą ir laukia artėjančios pabaigos [52].

Šiuo laikotarpiu didesnės pagalbos, supratimo ir paramos reikia šeimai, o ne pačiam pacientui [52]. Artėjanti pabaiga atneša daug permainų į liekančiųjų gyvenimą. Ligonis jau ramus ir laukia savo išėjimo, o šeima lieka su miglota ateitimi ir nežinomybe, kas bus [48]. Svarbu liekantiems priimti mirties faktą, sąmoningai atsisveikinti, išmokti gyventi su netektimi ir „grįžti į savąjį gyvenimą“ [36].

1.3. Slauga namuose
Paliatyvių pacientų priežiūra namuose gali sukelti didelę įtampą, tačiau gali suteikti ir didelį pasitenkinimą, kad savo artimui gali parodyti rūpestį ir meilę. Prižiūrintys asmenys pavargsta ir fiziškai, ir emociškai, tačiau jie jaučia, kad atlieka prasmingą darbą. Artimieji, slaugantys ligonį namuose, atsako už daugelį slaugos veiksnių ir jiems reikia patarimų ir mokymo [43].
Daugelis tų, kurie slaugo paliatyvųjį ligonį, atitolsta nuo savo šeimos. Slaugantieji atsikrausto pas ligonį arba jį parsiveža į namus, dėl šios priežasties daugiau nebegali dalyvauti šeimos gyvenime tiek, kiek anksčiau, jiems tiesiog nelieka laiko [11]. 

Daugelis globojamų žmonių − pagyvenę žmonės, kuriuos dažniausiai slaugo sutuoktiniai, patys turintys sveikatos sutrikimų. Visiems globėjams tenka spręsti vis tuos pačius klausimus, nepaisant to, ar jų slaugomi ligoniai yra pagyvenę ar jauni asmenys. Bet kuriuo atveju tai yra fiziškai sunkus darbas, ypač jei globojamas žmogus negali judėti, privalo gulėti lovoje ar turi antsvorio [1].

Ligoniams ir jų šeimos nariams opus yra ir judėjimo bei transporto klausimas. Statant daugiaaukščius gyvenamuosius namus buvo atsižvelgta tik į jaunų ir sveikų žmonių poreikius. Dažnai judėti invalido vežimėliu būna gana sudėtinga. Be pagalbos iš šalies žmogus negali išeiti iš namų. Šeima gali neturėti transporto priemonės, kad vežiotų ligonį pas gydytoją. Organizuojant slaugą namuose kyla itin daug klausimų. Jie priklauso nuo konkretaus ligonio, nuo būklės ir gyvenimo sąlygų. Jie priklauso ir nuo globėjo [11].

Liga – tai stresas, krizinė situacija, sudrumsčianti dvasinę pusiausvyrą. Kai kurie žmonės tampa pernelyg dirglūs. Tokį ligonį gali erzinti bet kokia smulkmena – triukšmas, kitų žmonių pašnekesiai, vienatvė, šviesa ir t.t. Ligonis gali tapti itin egocentriškas ir manyti, kad aplink jį ir jo ligą turi telktis visas šeimos gyvenimas. Todėl slaugant ligonį galima lengvai įsivelti į konfliktus. Žmogus gali manyti, kad juo nepakankamai rūpinamasi, o į jo problemas nekreipiamas dėmesys. Tuo tarpu globėjas tiesiog nepajėgia daryti daugiau ir supranta, kad ligonis reikalauja to, kas neįmanoma. Tokiu atveju ligonio slauga gali tapti sunkia našta [69].

Kiekvienas, slaugantis ligonį, gali smarkiai pervargti. Pesimistinės nuotaikos ir nepasitenkinimas gali apnikti labai greitai. Žmogus nemato savo triūso rezultatų, jį užgriūva fizinis ir dvasinis nuovargis, lydimas streso, virškinimo sutrikimų, galvos skausmų ir kitų simptomų. Gali apnikti baimė dėl ateities, rastis neigiamas požiūris į situaciją ir beviltiškumo jausmas. Žmogus vis labiau jaučiasi bejėgis ir net kvailas, tampa irzlus, įsižiebia konfliktai. Pasitaiko pykčio, priešiškumo, aštraus negatyvumo proveržių. Netenkama gebėjimo racionaliai mąstyti ir sutelkti dėmesį. Žmogus atitolsta nuo kitų žmonių ir šeimos narių. Jis pradeda neigiamai vertinti save, kitus, savo darbą ir gyvenimą apskritai. Neretai slaugantysis pats pradeda jausti nerimą keliančius simptomus, daugelis bando nuslopinti įtampą alkoholiu. Būtina išmokti atpažinti smarkaus vidinio pervargimo simptomus ir kuo aksčiau į juos reaguoti, nes svarbu, kad globėjas pats liktų sveikas, nesusirgtų depresija ir neatsiribotų nuo to, kas vyksta [75].

Globėjui itin svarbu išmokti jausti savo jėgų ir galimybių ribas. Būtina pripažinti, kad jis gyvena savo gyvenimą. Slaugančiajam gali atrodyti, kad tik jis žino, ką reikia daryti ir kaip gyventi. Tačiau esama situacijų, su kuriomis neįmanoma kovoti. Jei ligonis neteko valios gyventi, globėjas privalo su tuo susitaikyti ir priimti, kad esama dalykų, kurių nevalia pakeisti, tuomet jis tiesiog gali  palaikyti ligonį. Jei ligonis pernelyg reiklus, būtina tinkamai save pateikti ir nubrėžti atitinkamas ribas, kad ligonis negalėtų jumis manipuliuoti. Tokiais atvejais pravartu išmokti sakyti „ne“, ypač jei slaugantysis pats yra prislėgtos nuotaikos arba slaugančiajam tiesiog trūksta laiko. Neretai būna pernelyg reiklus sau, kuo daugiau iš savęs reikaluaja, tuo greičiau pervargsta [11].

Ligonio priežiūra neturi gulti ant vieno žmogaus pečių, todėl būtina ieškoti pagalbininkų. Slaugantysis privalo turėti galimybę ilsėtis bei gyventi savo ir savo šeimos gyvenimą [75].
1.4. Gyvenimo kokybė
Pastaruoju laikotarpiu pradedame kalbėti ir apie mirštančiojo žmogaus ir jo mylimųjų gyvenimo kokybę atsisveikinimo laikotarpiu ir būdus jai pagerinti, siekimą apsaugoti nuo kančios ar ją palengvinti anksti nustatant, įvertinant ir gydant skausmą bei kitas fizines, psichologines, socialines ir  dvasines problemas [35].
Gyvenimo kokybė – tai gana plati sąvoka. Šis terminas apima visus svarbius individo gyvenimo aspektus, tokius kaip maistas ir pastogė, asmeniniai pasiekimai, asmeninė laimė ir visiška gerovė [78]. Kaip teigia PSO (1993), „Gyvenimo kokybė – tai individualus savo vietos gyvenime įvertinimas, kultūros ir vertybių sistemos, kuriame individas gyvena, kontekste, susijęs su jo tikslais, viltimis, standartais bei interesais. Tai plati koncepcija, kompleksiškai veikiama asmens fizinės sveikatos, psichologinės būklės, nepriklausomybės lygio, socialinių ryšių ir ryšių su aplinka“ [7, 10].
Gyvenimo kokybė apima visus individo gyvenimo aspektus ir grindžiama plačia sveikatos perspektyva, tokia kaip fizinis, psichologinis, socialinis funkcionavimas ir gerovė. Sveikatos būklė lemia gyvenimo kokybę, tačiau jos nelemia, nes ir neįgalaus žmogaus gyvenimo kokybė gali būti gera [35]. „Gyvenimo kokybė atspindi individo atsaką į fizinius, psichologinius ir socialinius kasdieninio gyvenimo pokyčius, kurie lemia pasitenkinimo gyvenimo aplinkybėmis laipsnį. Tai ne tik adekvati fizinė gerovė, bet ir bendras savo vertės jausmas“ [78].
Gyvenimo kokybė apibrėžia įvairiapusį žmogaus požiūrį į gyvenimą ir veikia skirtingus dalykus skirtingiems žmonėms. Daugelis tyrėjų sutinka, kad gyvenimo kokybė yra sudaryta iš daugelio sričių, todėl išskiria pagrindines gyvenimo kokybės sritis, kaip antai, fizinė būklė ir funkcinės galimybės, psichologinė būklė ir gerovė, socialiniai ryšiai bei ekonominė būklė [49, 78].
Slaugant paliatyvųjį pacientą, artimųjų gyvenimas ir jo kokybė labai pasikeičia, net ir nukenčia. Gali atsirasti psichologinių, fizinių, dvasinių, taip pat ir finansinių problemų. Šiuo sunkiu laikotarpiu labai svarbu suteikti paramą artimiesiems, nes kartais iš šalies atrodantys stiprūs bet kurią akimirką gali palūžti ir nebeturėti jėgų toliau būti prie išeinančio ligonio. Šią akimirką jie pamiršta save ir visas savo jėgas sutelkia sergančiojo priežiūrai, kartais visai atsiriboja nuo juos supančio pasaulio. Artimieji gali nesugebėti paprašyti pagalbos sau, galvodami, kad tai nederama ir būtų labai  savanaudiška. Šiuo sunkiu laikotarpiu artimiesiems tenka priprasti prie kasdienės ligonio  priežiūros, jų vaidmens ir pareigų pasikeitimo šeimoje, prie gyvenimo prasmės bei tarpusavio santykių perkainavimo. Visi šie išgyvenimai gali turėti poveikį jų sveikatai ir gyvenimui [45, 50].
1.5. Paliatyviųjų pacientų artimųjų problemos
1.5.1. Fizinės problemos

Daugelis artimųjų sunkiu laikotarpiu įveikia problemas, tačiau kitiems nesiseka to padaryti. Atsigavimas yra ilgas ir skausmingas procesas. Artimieji patiria nemažai fizinių simptomų, lemiančių gyvenimo kokybę. Šiuo laikotarpiu artimieji gali išsakyti šiuos simptomus:

· sumažėjęs ar padidėjęs apetitas;

· nemiga arba padidėjęs mieguistumas;

· sumažėjusi energija, raumenų silpnumas;

· pykinimas ir viduriavimas;

· skausmas;

· sumažėjęs arba padidėjęs seksualinis aktyvumas;

· gerklėje įstrigusio kąsnio jausmas;

· spaudimo jausmas krūtinėje, dusulys;

· padidėjęs jautrumas triukšmui;

· ryškūs sapnai;

· burnos džiūvimas;

· tuštumas skrandyje ir pilve;

· nuovargis ir kt.[3, 18, 23, 51, 54, 68].
Šių išvardytų simptomų artimieji gali ir nepatirti arba tiesiog nepastebėti, o kartais tiesiog laikyti norma ir nesiimti jokių priemonių, kurios galėtų jiems padėtų. Tačiau yra labai svarbu atkreipti į tai dėmesį ir kuo anksčiau padėti sau pačiam, nebijoti kreiptis pagalbos, nes šiuo laikotarpiu ji labai naudinga ir reikalinga tam, kad slaugantysis galėtų toliau gyventi visavertį gyvenimą [46, 51].

1.5.2. Psichologinės problemos

Artimieji, kurie yra ligonio kančios liudininkai, gali patirti psichologinį skausmą ir kaltę, jeigu jie negali suteikti paguodos ligoniui ar pasirūpinti reikalinga medicinos pagalba, kuri palengvintų ligonio kančias. Dėl būsimos terminalinės būsenos pabaigos artimieji išgyvena savo pačių pasikeitusią emocinę būseną ir neretai atsirandančias psichologines problemas. Tai gali paveikti sveikatą ir šeimos funkcijas. Liūdesys, atsirandantis dėl mirštančiojo, gali išprovokuoti šiuos simptomus:

· baimė ir nerimas;

· pyktis ir kaltė;

· depresija ir neviltis;

· atsiskyrimas ir ilgesys;

· pasimetimas, negebėjimas susikaupti ar priimti sprendimus;

· verksmingumas ir verkimas;

· nenustygimas vietoje;

· kankinantis ilgesys, blaškymasis tarp “o jeigu” ir “jei tik”;

· bejėgiškumas, nepasitikėjimas;

· paguoda;

· viltis;

· tikėjimas gali būti sustiprėjęs arba prarandamas;
· iškyla klausimas “ O kas aš dabar?”…
· haliucinacijos;
· miego sutrikimas;

· verkimas;

· vienatvė;

· palengvėjimas;

· asmenybės sutrikimas ir nerealumo jausmas;

· liūdesys ir kt. [3, 18, 23, 42, 68];

Praradimo akimirkai artėjant gali rastis dar ir kitų nusiskundimų, nes kiekvienas žmogus skirtingai reaguoja į netektį. Šiuo laikotarpiu labai svarbu suteikti psichologinę pagalbą artimiesiems. Jų nereiktų pamiršti ir po ligonio mirties, nes po išėjimo laukia dar ne vienas gedėjimo ir sielvarto mėnuo. Kartais tik specialisto pagalba gali padėti susitaikyti su netektimi ir išmokyti toliau gyventi be mylimo žmogaus [13, 42, 68].

1.5.3. Dvasinės problemos

Dvasingumas – tam tikras požiūris į gyvenimą. Jis parodo, kaip žmogus vertina gyvenimo įvykius ir kitus žmones, kaip jis į juos reaguoja [18, 37]. 

V. B Carson (1989) pateikė dvasingumo apibrėžimą: “...mano buvimas, mano vidinė būsena. Tai yra, kas aš esu, Unikalus ir Gyvas. Tai yra išreikšta per mano kūną, mano mąstymą, mano jausmus, mano nuomonę ir mano kūrybingumą. Mano dvasingumas motyvuoja mane pasirinkti reikšmingus santykius ir siekimus“ [38].

Dažnai dvasingumas yra tapatinimas su religija. Religija gali būti vienas iš dvasingumo komponentų. Šiuolaikinėje visuomenėje yra daugybė religijų, kurios turi savas normas ir taisykles, todėl labai sunku apibrėžti, kas yra religija, nes kiekvienam asmeniui tai yra individualu [24].

Paliatyviųjų pacientų artimieji, prižiūrėdami mirštantįjį, gali susidurti su dvasinėmis problemomis, kurias labai sunku atskirti nuo kitų problemų, su kuriomis susiduria, nes šiuo sunkiu laikotarpiu pakinta visa gyvenimo kokybė. Simptomai, rodantys, kad artimasis gali turėti problemų, susijusių su dvasingumu:

· baimė, kaltės jausmas;

· pyktis, nerimas;

· atsiskyrimas;

· staigaus dvasinio skausmo priepuoliai;

· verksmingumas ir verkimas;

· bejėgiškumas, nepasitikėjimas;

· paguoda;

· viltis;

· tikėjimas gali būti sustiprėjęs, pasikeitęs arba prarandamas [23, 43, 56].

Religija gyvenimo ir mirimo palengvinti negali, tačiau jam suteikia teigiamą prasmę. Religija negali atsakyti į visus žmonių siekius ir klausimus. Kartais artimieji gali priekaištauti religijai, savo pyktį gali nukreipti į savo šeimą, medikų komandą, draugus, kurie jais rūpinasi [23, 37, 56].

Nesvarbu, kokia religija būtų išpažįstama, ji turi būti gerbiama. Būtina skatinti dvasininkus lankytis paliatyviosios medicinos ligoninėse ar dienos klinikose. Reikia išsiaiškinti, koks tikėjimas yra išpažįstamas, ir remti jį. Dvasininkas turi būti įtraukiamas į paliatyvųjį pacientą prižiūrinčią komandą ir joje būti visavertis narys [8, 23, 37].

1.5.4. Socialinės problemos

Mirtinai sergančių pacientų artimieji turi socialinių ir finansinių įsipareigojimų, kurie gali pakisti slaugant paliatyvųjį pacientą ir tuomet tenka iš naujo prisitaikyti prie kintančios situacijos. Svarbu laiku pastebėti socialines problemas, nes neišsprendus jų gali kilti ar padidėti fizinės, psichologinės ar dvasinės problemos. Socialiniai sunkumai, su kurias dažniausiai susiduria artimieji, – tarpasmeninės ar savirūpos problemos ir finansinės ar teisinės pagalbos poreikis [23].
Tarpasmeniniai santykiai
Santykiai su kitais žmonėmis turi didžiulę įtaką sveikatai. Išgyvenant depresiją santykiai tampa vis sunkesni, paliatyviųjų pacientų artimieji gali jausti sielvartą ir artėjančią netektį. Tarpasmeninių santykių problemos gali paryškinti anksčiau buvusius sunkumus, tuomet neišvengiamai gali kilti stiprus kaltės jausmas [23].

Vis sunkėjant ligonio būklei slaugantieji priežiūrai skiria vis daugiau laiko sergančiajam, taip pamiršdami save. Artimieji atsiriboja nuo juos supančio pasaulio, taip save izoliuodami, nutraukia ankčiau buvusius ryšius. Tokia situacija gali sąlygoti santykių atšalimą ir dar labiau paaštrinti ir taip jau nelengvą gyvenimą [75].
Vaidmenų pokyčiai
Kintant ligonio būklei, jo įprastines pareigas turi perimti kitas šeimos narys. Toks pasikeitimas gali turėti įtakos tiek ligoniui, tiek ir artimiesiems, todėl svarbu tokiems pokyčiams ruoštis iš anksto ir viską aptarti su išeinančiuoju [23].

Finansiniai ir teisiniai poreikiai
Nepagydoma liga šeimai gali būti pražūtinga finansiškai, ypač jei ligonis yra šeimos maitintojas. Tokiu atveju šeimai gali būti reikalinga konsultacija kur kreiptis, kaip gauti socialinio draudimo išmoką ir planuoti finansus. Šiuo metu Lietuvoje gali būti mokama pašalpa žmonėms, slaugantiems namuose ligonį [75].
Nesutvarkyti teisiniai, materialiniai reikalai, nesudarytas testamentas po ligonio mirties gali sukelti dar didesnę netvarką šeimoje, todėl labai svarbu pasirūpinti visais šiais dalykais iš anksto [11].

Šeimos narių patiriamos problemos priklauso nuo daugybės veiksnių. Svarbiausia, kokia yra ligos eiga: ar ji greita, ar lėta ir kokias kančias patiria ligonis. Taip pat svarbu, kokio amžiaus yra šeimos nariai, kokia jų fizinė ir psichinė sveikata, ankstesnė patirtis, įveikiant netektį, socialinės paramos pasiekiamumas ir kaip stipriai liga sutrikdo visų asmeninį ir šeimos gyvenimą [23, 43].

Prižiūrint paliatyvųjį pacientą svarbu į jo slaugą įtraukti artimuosius, nes tik vieningos komandos darbas ir bendradarbiavimas gali užtikrinti visapusę išeinančiojo priežiūrą. Artimieji yra neatskiriama komandos dalis, jie yra visaverčiai komandos nariai ir neturi būti užmiršti, nes ir artimiesiems gali būti reikalinga specialisto pagalba.

1.6. Šeimos prisitaikymo (adaptacijos) modelis
Kaip minėta anksčiau, namuose slaugant paliatyvųjį pacientą slauga paliečia visą šeimą, paveikdama nusistovėjusias taisykles ir įpročius. Būseną, kai šeima apsipranta su nauja būkle kaip normalia, galima vadinti šeimos atsistatymu. Modelis, paaiškinantis šį vyksmą, literatūroje vadinamas 
atsistatymo modeliu. Jis paaiškina šeimos kitimą jai prisitaikant ir adaptuojantis prie stresinių situacijų: nepagydomos artimojo ligos, slaugymo namuose [2].

Prisitaikymo modelio šeimoje pradininke laikoma R. Hill (1949 m). Autorė teigia, kad veikiantys stresoriai, šeimos ištekliai ir prasmės, kurią stresoriams suteikia šeima, sąveika lemia streso/krizės šeimoje atsiradimą. Todėl atsiradęs stresas/krizė priklauso ne tik nuo paties stresoriaus pobūdžio, bet ir nuo kitų veiksnių (šeimos išteklių ir prasmės, kuri suteikiama įvykiui), kurie stiprina arba slopina streso/krizės atsiradimą [2, 5, 26]. 

Šeimos stresas reiškia įtampą šeimos sistemoje arba šeimos stabilios būsenos sutrikimą. Svarbiausias šeimos streso teorijos dėmesys skiriamas šeimai kaip vieningai visumai. Kiekvienas šeimos narys neišvengiamai yra paveiktas stresoriaus ir kiekvieno nario reakcija daro įtaką kitiems šeimos nariams. Namuose slaugant paliatyvųjį pacientą šeima yra veikiama daugelio stresorių, kaip antai: vaidmenų pasikeitimas šeimoje, finansiniai rūpesčiai, problemos, susijusios su sergančiojo priežiūra ir kt. Visa tai turi įtakos šeimos funkcionavimui. Pokyčiai šeimoje, slaugant paliatyvųjį pacientą, sutrikdo įprastą jos funkcionavimą ir sukelia krizės riziką. Juo daugiau stresorių veikia šeimą vienu metu, juo didesnė būna krizės tikimybė. Krizės paveikti asmenys būna labiau pažeidžiami, jie lengviau priima teikiamą pagalbą. Laiku suteikus pagalbą artimiesiems, kurie namuose slaugo paliatyvų ligonį, jų būklė bėgant laikui pagerėja [2, 26, 76]. 

Šeimos prisitaikymas – tai gebėjimas atkurti pusiausvyrą ir stiprybes, prisitaikant ir adaptuojantis prie mirštančio ligonio namuose ir kitų sunkumų šeimoje slaugant sergantįjį [2, 5].
1.7. Betty Neuman sveikatos sistemų modelis
Betty Neuman sveikatos sistemų modelio pagalba galima sukurti gaires, kaip padėti paliatyviųjų pacientų artimiesiems ir šeimoms, patiriantiems įvairius stresorius, kai tenka namuose prižiūrėti sunkiai sergantį pacientą. 

Modelio autorė amerikietė teoretikė Betty Neuman (1972) nukrypo nuo tradicinio „ligos“ modelio. Jos pateiktas modelis akcentuoja individo, kurį veikia skirtingos aplinkybės, vaidmenį, pvz., pasikeitė vaidmenys, kai namuose yra slaugomas pacientas [70, 71]. 

Žmonės vertinami kaip atviros, pastovioje sąveikoje su aplinka esančios sistemos. B. Neuman pripažįsta, kad visi individai turi bendrų bruožų. Asmuo (slaugantysis, šeima) tai tarsi branduolys, kuris yra apsuptas pasipriešinimo jėgų, kurios saugo jį nuo permainų. Šis branduolys susideda iš fiziologinių, anatominių ir genetinių veiksnių. Tačiau šis bendras branduolys turi esminių skirtumų, suteikiančių kiekvienam individui unikalumą. Kiekvieno žmogaus gyvenime būna stresinių situacijų, kurios kelia įtampą. Įtampa gali tapti sutrikusios pusiausvyros bei žmogaus gyvenimo harmonijos sutrikimų priežastimi. Paliatyviųjų pacientų artimieji, namuose slaugydami ligonį, susiduria su įvairiais stresoriais: slaugymu namuose, vaidmens pasikeitimu šeimoje, fizinėmis, socialinėmis, finansinėmis, psichologinėmis problemomis, taip pat problemomis, susijusiomis su slaugymu. Visa tai kelia įtampą artimiesiems. Šie veiksniai provokuoja atsakomąją organizmo reakciją, bet apsauginės sistemos neleidžia stresoriams pasiekti centrinį energijos šaltinį (branduolį). Jeigu branduolys bus užkliudytas, gyvybei grės pavojus (1 pav.). Dauguma stresorių yra universalūs ir visada darys žmonėms poveikį, pvz., nepagydoma artimojo liga, artėjančios mirties faktas. Tai gali paveikti žmogų nepaisant skirtingų apsauginių sistemų. Kiekvieno žmogaus reakcija į stresorius priklauso nuo to, kokio vientisumo ir kokio efektyvumo laipsnio apsauginė sistema būna tam tikrų situacijų metu. Veikiantys stresoriai gali būti asmeninio, tarpasmeninio, neasmeninio pobūdžio. B. Neuman teigia, kad normali apsauginė sistema (sugebėjimas reaguoti į stresorius) yra individuali. Kartais sugebėjimas reaguoti į stresorius gali būti silpnesnis, jeigu apsauginė sistema nuolat buvo pažeidinėjama, bet „gerą sveikatos būklę“ galima pasiekti sustiprinus apsauginę sistemą [60, 70, 71].

B. Neuman sveikatos sistemų modelio slaugos pagrindinis tikslas (profilaktika) – išlaikyti sveikatos kaip sistemos stabilumą. Sveikatos priežiūros specialistų tikslas – padėti paliatyviųjų pacientų artimiesiems, kurie namuose slaugo nepagydomai sergantį pacientą. Pagalba gali būti nukreipta į pirminę, antrinę ir tretinę profilaktiką. Paliatyviųjų pacientų artimiesiems dažniausiai teikiama pagalba, susijusi su mokymu, žinių suteikimu kaip slaugyti ir padėti sunkiai sergančiam ligoniui. Sveikatos priežiūros darbuotojams svarbu laiku pastebėti grėsmę ir stengtis išvengti stresorių, kurie gali kilti artimiesiems, prižiūrintiems ligonį namuose [2, 59]. 

Sergantįjį slaugantiems šeimos nariams reikia nemažai išmokti, jie tampa pagrindiniais pagalbos teikėjais ligoniui, jie turi patenkinti sergančiojo poreikius ir laiku suteikti jam reikiamą pagalbą.




1 pav. Sveikatos sistemos modelio koncepcijos, pritaikyta paliatyviųjų pacientų artimiesiems 
parengta K. Mecelienės (2011), remiantis B. Pearlin., B. Vaughan (1991)
2. TYRIMO MEDŽIAGA IR METODAI
2.1. Tyrimo eiga ir imtis

Šiam tyrimui atlikti pasirinktas mišrus (trianguliacijos) metodas. Trianguliacijos metodas – tai metodas,  kai naudojamas kiekybinio ir kokybinio tyrimo metodų derinimas. Duomenų trianguliacija − kai vieno tyrimo metu naudojami duomenys iš skirtingų šaltinių (anketų duomenys, interviu duomenys, dokumentų analizė), kokybinio tyrimo duomenų trianguliacija − individualių interviu medžiaga, stebėjimas [58, 61].
Tyrimo objektas – paliatyviųjų pacientų artimieji, namuose slaugantys ligonį.

Tyrimas buvo vykdomas Jonavos Pirminės sveikatos priežiūros centre. Iš centre dirbančių gydytojų ir slaugytojų buvo gautas namuose slaugomų pacientų sąrašas (kontaktai, slaugymo trukmė, ligos dignozė pagal TLK-10).  Jonavos mieste 2011 m. namuose slaugomų asmenų buvo 516. Rašomo darbo temai tiko 168 ligoniai, jų ligos diagnozė pagal TLK-10 atitiko paliatyviosios pagalbos teikimo indikacijas (žr. 1 priedas).

Tyrimo duomenys buvo renkami nuo 2011 m. rugsėjo iki 2012 m. sausio mėnesio. 

Kiekybinis tyrimas
Tiriamųjų grupės atrankos kriterijai: 

· šiuo metu artimieji slaugo paliatyvųjį ligonį namuose;

· artimieji ligoniu rūpinasi ilgiau nei 2 mėnesius namuose;

· sutinka dalyvauti atliekamame tyrime;

· paliatyviųjų pacientų artimieji gali skaityti ir rašyti lietuviškai.

Atrankos kriterijus atitiko ir į tyrimą buvo  pakviesta 168 paliatyviųjų pacientų artimieji. Iš visų į tyrimą pakviestų artimųjų 38 respondentai atsisakė, su 4 tiriamaisiais nepavyko susisiekti ir 126 artimieji sutiko dalyvauti tyrime.

Paliatyviųjų pacientų artimiesiems, kurie atitiko atrankos kriterijus ir sutiko dalyvauti, tyrėja suteikė visą informaciją apie vykdomą tyrimą ir paskatino dalyvauti. Dalyvauti tyrime buvo kviečiamas tik vienas paliatyvaus ligonio artimasis. Pirmasis kontaktas su artimaisiais buvo telefoninis pokalbis, kurio metu suteikiamas informacija apie atliekamą tyrimą. Sutikus dalyvauti buvo susitarta dėl tyrimo priemonės pildymo laiko ir susitikimo vietos, patogios respondentams. Buvo pateikta pasirašyti „Tiriamojo asmens sutikimo forma“.  Buvo paliekama anketa savarankiškam respondentų užpildymui, susitarta, kada bus galima ateiti paimti jau užpildytą anketą.  Artimiesiems buvo išdalintos ir surinktos 126 anketos, iš jų penkios buvo grąžintos neužpildytos ar iš dalies užpildytos, todėl tyrime nebuvo naudojamos. Paliatyviųjų pacientų artimųjų atsako dažnis – 96 proc. 

Kokybinis tyrimas
Pasirenkant kokybinį tyrimą buvo siekiama:

· išsamiau išanalizuoti poreikius, lūkesčius, problemas, su kuriomis susiduria ir išsako paliatyviųjų pacientų artimieji, namuose slaugydami ligonį;

· užpildyti spragas, gauti papildomos ir išsamesnės informacijos, kurios negaunama tiriant poreikius kiekybinio tyrimo priemone.

Šio kokybinio tyrimo dalyviai – penki paliatyviųjų pacientų artimieji. Tiriamieji buvo pasirinkti po to, kai jie užpildė anketą.

Tiriamųjų pasirinkimo kriterijai:

· sutiko dalyvauti tyrime;

· norėjo daugiau pasikalbėti apie savoproblemas ir lūkesčius slaugant ligonį namuose.

Atlikti individualūs pusiau struktūriniai interviu, užduodant klausimus. Interviu su artimaisiais buvo atliekami respondentų namuose ar darbe respondentams patogiu laiku (dažniausiai tai buvo antra dienos pusė).  Kiekvieno interviu trukmė buvo nuo 35 iki 90 minučių. Visi interviu, tiriamiesiems sutikus, buvo įrašomi į diktofoną, vėliau paversti tekstu. 

Kokybinio tyrimo tiriamųjų skaičiaus nustatymas priklauso nuo tyrimo tikslo, svarbu, ką norima sužinoti tyrimo metu [26, 58]. Šio tyrimo metu atliekant trečią ir ketvirtą interviu neatsiskleidė naujų temų, tyrimo dalyvių išsakytos mintys kartojosi, buvo pasiektas pilnumas (saturacija), tai reiškė, kad tyrimą galima užbaigti. Visiškam duomenų pilnumui buvo atliktas dar vienas interviu (2 pav.).
Tyrimo etika. Tyrimui atlikti buvo gautas Lietuvos sveikatos mokslų universiteto biomedicininių tyrimų etikos komiteto leidimas (Nr.BE – KS (M) − 12) (žr. 2 priedas). Visiems respondentams buvo pateikta pasirašyti „Tiriamojo asmens informavimo forma“ (žr. 3 priedas) ir  „Tiriamojo asmens sutikimo forma“ (žr. 4, 5 priedas).

[image: image1]

2 pav. Tyrimo organizavimo schema

2.2. Tyrimo priemonė

Tyrimui buvo parengta autorinė anketa, kuri sudaryta remiantis literatūra, susijusia su paliatyviąja pagalba. Anketoje pateikti klausimai, susiję su paliatyviųjų pacientų artimųjų problemomis ir poreikiais, kylančiais slaugant ligonį namuose.

Anketą sudaro 30 klausimų. Sociodemografiniai klausimai − tai papildomi klausimai padedantys plačiau pasigilinti į nagrinėjamą temą ir plačiau pažvelgti į kylančius sunkumus slaugant ligonį namuose. 3, 4, 7, 13 klausimuose buvo respondentų prašoma įrašyti skaičius, kurie apibūdintų jų atsakymus į pateiktus klausimus. Kelis galimus atsakymų variantus buvo galima pasirinkti 6, 21, 25, 28, 30 klausimuose (1 lentelė) (žr. 6 priedas).
1 lentelė. Anketos klausimai
	Klausimai
	Klausimo numeris

	Sociodemografiniai klausimai
	1, 2, 3

	Klausimai susije su ligonio slaugymu
	4, 5, 6, 7 ir 13

	Klausimai apie fizines problemas
	15, 17, 18, 19, 20, 21, 30

	Klausimai apie psichologines problemas
	16, 22, 23, 24, 25,30

	Klausimai apie socialines problemas
	8, 9, 10, 14, 12, 14, 30

	Klausimai apie dvasines problemas
	20, 26, 27, 28, 29.


Norint įvertinti paliatyviųjų pacientų artimųjų problemas buvo naudojamas anoniminis anketavimas. Anketa buvo laikoma visiškai atsakyta ir pateikiama tolimesnei duomenų analizei, kai buvo visiškai užpildyta, t.y. atsakyta į visus 30 klausimų.

Kokybinio tyrimo priemone pasirinktas pusiau struktūrinis interviu. Šiam interviu buvo iš anksto paruošti svarbiausi klausimai, į kuriuos turėjo atsakyti respondentai. Šis metodas turėjo užtikrinti, kad interviu metu artimieji, namuose slaugantys ligonį, kalbės svarbiausiomis temomis. Pateikti atvirieji klausimai tiriamiesiems leido laisvai reišti savo mintis, pasakoti savo slaugymo istorijas, pateikti tiek detalių ir pavyzdžių, kiek respondentai patys norėjo [26, 61].

Interviu protokolas buvo sudarytas remiantis kokybinio tyrimo tikslu - išsamiau išanalizuoti namuose slaugomų paliatyviųjų pacientų artimiejų problemas, lūkesčius ir poreikius, taip pat užpildyti spragas, atsirandančias tiriant problemas kiekybinio tyrimo priemone.

Interviu metu pateikti šie klausimai:

· Ką Jums reiškia slaugyti ligonį namuose?

· Su kokiomis problemomis/ sunkumais susiduriate slaugydami ligonį namuose?

· Kokie pokyčiai įvyko Jūsų gyvenime, kai pradėjote slaugyti namuose?

Kokybinių tyrimų metodu gauti duomenys yra „turtingi“ smulkmenų ir yra artimesni informantų pasauliui suvokti, jų išsakomiems požiūriams giliau suprasti [25]. Būtent šis siekis prisiliesti prie tiriamo objekto, jį pažinti iš arčiau, suprasti ir atskleisti jo savitumą, yra šio tyrimo esminis pagrindas. Tyrimo dėmesio centras – artimieji, jų vidinio subjektyvaus pasaulio pažinimas išreikštas jų pačių žodžiais. Kiekvienos šeimos patirtis, jos išgyvenama situacija yra unikali, todėl svarbus kiekvieno dalyvio požiūris, asmeninė patirtis. Interviu protokolo klausimai buvo skirti numatytam tyrimo tikslui pasiekti []. Pusiau struktūriniai interviu leido tyrėjai lanksčiai performuluoti klausimus, pateikti juos konkrečiam asmeniui suprantamu būdu, stebėti ir interpretuoti tiriamųjų nežodinį bendravimą. Užduodant atviruosius klausimus artimieji buvo skatinami mąstyti, prisiminti, analizuoti.

2.3. Tyrimo duomenų analizė

Kiekybinio tyrimo duomenų statistinė analizė
Statistinė duomenų analizė atlikta naudojant „MS Excel“ programą ir „SPSS for Windows 14.0“ statistinį paketą.

Duomenims aprašyti naudotos šios skaitinės charakteristikos: vidurkis, standartinis nuokrypis, dažnis, santykinis dažnis, išreikštas procentais.

Vertinant dviejų kiekybinių kintamųjų vidurkius buvo taikytas Stiudento t kriterijus, daugiau nei dviejų – ANOVA dispersinė analizė. Kokybinių kintamųjų palyginimui taikytas chi kvadrato (χ²) kriterijus. Pasirinktas statistinio pasikliautinumo lygmuo 95 proc. (p < 0,05).
Kokybinio tyrimo interviu analizė       
Visa kokybinio tyrimo metu gauta informacija paversta duomenimis. Gautos informacijos pavertimui tekstu nėra sukurta jokių specialių formulių ar griežtų taisyklių. Analizuojant kokybinio tyrimo duomenis, taip pat nėra galimybių naudotis formulėmis duomenų reikšmingumui nustatyti ir specifiniais testais patikimumui ir pagrįstumui patikrinti. Žmogiškasis veiksnys yra kokybinių tyrimų analizės didžioji jėga ir esminis trūkumas [58, 61, 65].                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                      

Interviu metu į diktofoną įrašyti duomenys buvo paversti tekstu ir analizuojami. Tyrimo duomenų analizė vykdyta šiais etapais:

1. iššifruotas interviu tekstas buvo atidžiai perskaitomas keletą kartų, stengiantis suprasti bendrą kontekstą;

2. vėliau, skaitant tekstą eilutė po eilutės, buvo išskiriami reikšminiai kodai, kur buvo galima sutalpinti tyrimo dalyvių pasakytas mintis; 

3. analizuojant interviu, tyrėjai užrašuose pasižymėjo kilusias interpretacijas ir asociacijas;
4. išskirti kodai sujungti į potemius ir išskirtos temos.

Atliekant kokybinį tyrimą buvo laikomasi šių reikalavimų:
· atsiriboti nuo išankstinės nuomonės ir tiriamos problemos žinojimo; 
· būti atviriems netikėtai informacijai apie tiriamą problemą; 
· sutikti „žinomą informaciją kaip naują“; 
· grįžti į „realų pasaulį“ ir stebėti, kas vyksta tikrovėje; 
· tyrimo duomenų analizė turi vykti „nuo aprašymo interpretacijų link“ [26, 65].
Tyrimo pagrįstumui ir tikėtinumui garantuoti kiekvienas interviu buvo analizuojamas dviejų tyrėjų − šio darbo autorės ir jos mokslinės vadovės, atskirai. Galutiniai tyrimo potemiai ir temos išskirtos abiejų tyrėjų bendrų diskusijų metu [44, 61, 62, 65].
3. REZULTATAI
3.1. Kiekybinio tyrimo rezultatai
3.1.1. Respondentų socio-demografinės charakteristikos, slaugos aspektai
Kiekybinio tyrimo tiriamąją grupę sudarė 121 respondentas: 76,9 proc. (n=93) moterų ir 23,1 proc. (n=28) vyrų. Tiriamųjų amžiaus ribos buvo nuo 25 metų iki 73 metų. Respondentų pasiskirstymas amžiaus grupėse: 25 – 44 m. amžiaus grupėje – 17,35 proc. (n=21), 45 – 59 m. – 54,55 proc. (n=66), 60 metų ir vyresnių grupėje – 28,09 proc. (n=34) (3 pav.). Dažniausi ryšiai tarp respondentų: dukra/sūnus, vyras/žmona (2 lentelė). 
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3 pav. Respondentų pasiskirstymas pagal amžių
Paliatyvaus ligonio slaugymo namuose ribos − 2 mėnesiai - 8 metai, artimieji ligonį vidutiniškai slaugė apie 2 metus. Slaugos ligoninėje paliatyvus ligonis trumpiausiai gulėjo 5 dienas, ilgiausiai − 8 mėnesius, vidutinė gydymosi slaugos ligoninėje trukmė − 3,84 ± 2,27 mėn. Namuose ligonį dažniausiai lankė slaugytojai ir gydytojai. Beveik visiems artimiesiems buvo suteikta žinių apie vaistus − 99,2 proc., apie slaugos priemones, reikalingas namuose slaugomiems ligoniams − 97,5 proc. (3 lentelė). Vidutiniškai per dieną slaugai respondentai skirdavo 12,57 ± 7,01 val., slaugymo trukmės ribos valandomis 2 - 24 val. Iki 8 val. slaugė 39,7 proc. (n=48) artimųjų, daugiau nei 8 val. − 60,3 proc. (n=78).

2 lentelė. Tiriamųjų ryšiai su slaugomais ligoniais

	Giminystė
	Procentai (n)

	Vyras/žmona
	27,3 (33)

	Dukra/sūnus
	43,8 (53)

	Motina / tėvas, marti / žentas, sesuo / brolis, sugyventinis / sugyventinė
	28,9 (35)


3 lentelė. Duomenys apie slaugą
	Gydėsi slaugos ligoninėje
	Procentai (n)

	Taip
	29,8 (36)

	Slaugymo namuose trukmė
	Procentai (n)

	Iki 1 metų
	49,0 (59)

	Daugiau nei 1 metai
	51,0 (62)

	Sveikatos priežiūros specialistai lankantys namuose
	Procentai (n)

	Gydytojas
	90,1 (109)

	Slaugytojas
	95,0 (115)

	Socialinis darbuotojas
	9,9 (12)

	Kita
	0,8 (1)

	Suteiktos žinios apie:
	Procentai (n)

	Vaistus
	99,2 (120)

	Slaugos priemones
	97,5 (118)

	Socialines išmokas
	91,7 (111)


3.1.2. Paliatyviųjų pacientų artimųjų fizinių problemų analizė

Slaugančiųjų fizinė savijauta
Tyrime nustatyta, kad 57,9 proc. (n=70) respondentų jaučiasi pakankamai fiziškai sveiki rūpindamiesi sergančiuoju. Palyginus pagal amžių nustatyta, kad vyresni nei 60 m. amžiaus artimieji rečiau jautėsi fiziškai sveiki nei 25 – 44 m. asmenys ir 45 – 59 m. asmenys, atitinkamai 38,2 proc. (n=13), 76,2 proc. (n=16) ir 62,1 proc. (n=41) (χ2=8,762, p=0,003) (4 pav.). Analizuojant pagal giminystės ryšį, skirtumo nenustatyta – sveikais jautėsi 47,1 proc. (n=33) dukrų/ sūnų, 27,1 proc. (n=19) kitų asmenų (motina/ tėvas, marti/ žentas, sesuo/ brolis, sugyventinis/ sugyventinė) ir 25,7 proc. (n=18) vyrų/ žmonų (χ2=0,753, p=0,686). 64,5 proc. (n=78) apklaustųjų atsakė, kad slauga namuose atima visas jėgas.
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4 pav. Tiriamųjų jautimosi fiziškai sveikais palyginimas pagal amžių

p=0,003

Nustatyta, kad 64,5 proc. (n=78) apklaustųjų, kai jie namuose pradėjo rūpintis sergančiuoju, sveikata pablogėjo. Atsižvelgiant į amžių ir giminystės ryšius reikšmingo skirtumo negauta (χ2=4,743, p=0,093 ir atitinkamai χ2=5,177, p=0,075). 
Nuovargį, kuris atsirado pradėjus slaugyti, jautė 90,1 proc. (n=109) respondentų. Atsižvelgiant į amžių reikšmingo skirtumo negauta (χ2=1,029, p=0,598). Vertinant pagal giminystės ryšį nustatyta, kad nuovargį jautė 43,1 proc. (n=47) dukrų/ sūnų, 30,3 proc. (n=33) kitų asmenų ir 26,6 proc. (n= 29) slaugančių vyrų/ žmonų (χ2=0,988, p=0,610).
Miego sutrikimai – dažniausiai (86,8 proc.) išsakomas nusiskundimas, taip pat artimieji dažnai jautė skausmą, silpnumą (5 pav.). Apetito stoką dažniau jautė pagyvenusio amžiaus, nei vidutinio ar jauno amžiaus tiriamieji, atitinkamai 41,2 proc. (n=14), 18,2 proc. (n=12) ir 19 proc. (n=4)
(χ2=6,813, p=0,033). Skausmą dažniau jautė taip pat vyresnio amžiaus nei vidutinio ir jauno amžiaus tiriamieji, atitinkamai 70,6 proc. (n=24), 39,4 proc. (n=26) ir 19 proc. (n=4) (χ2= 15,573, p<0,001) (6 pav.). Analizuojant kitus nusiskundimus reikšmingų duomenų negauta.
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5 pav. Tiriamųjų išsakyti nusiskundimai
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6 pav. Tiriamųjų palyginimas pagal jaučiamą skausmą ir amžių
p<0,001
Medicininės pagalbos poreikis

Nustatyta, kad  62,8 proc. (n=76) tiriamųjų kreipėsi pagalbos į sveikatos priežiūros specialistus. Vertinant duomenis pagal amžių statistiškai reikšmingų duomenų negauta (χ2=1,307, p=0,520). Vertinant pagal giminystės ryšį nustatyta, kad medicininės pagalbos sau ieškojo 42,1 proc. (n=32) paliatyvųjį ligonį slaugančių dukrų ir sūnų, 28,9 proc. (n=22) sutuoktinių ir 28,9 proc. (n=22) kitų asmenų, reikšmingo skirtumo taip pat negauta (χ2=0,344, p=0,842).
3.1.3. Paliatyviųjų pacientų artimųjų psichologinių problemų analizė

Tiriamųjų nuomonė apie save kaip slaugytoją

Analizuojant gautus tyrimo duomenis paaiškėjo, kad 75,2 proc. (n=91) respondentų nori namuose slaugyti sunkiai sergantį ligonį. Atsižvelgiant į amžių statistiškai reikšmingų duomenų negauta (χ2=4,481, p=0,106). Dažniausiai norą slaugyti pareiškė dukros/ sūnūs − 46,2 proc. (n=42) (χ2=9,430, p=0,009) (7 pav.).
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7 pav. Tiriamųjų palyginimas pagal norą slaugyti ir giminystės ryšius
p=0,009, * motina / tėvas, marti / žentas, sesuo / brolis, sugyventinis / sugyventinė
Artimųjų klausta, ar jie jaučia pyktį, kad jiems tenka namuose rūpintis sunkiai sergančiais artimaisiais. Iš gautų duomenų paaiškėjo, kad 86,8 proc. (n=105) slaugančiųjų nejautė pykčio. Slaugantieji pagal šį požymį ir amžių statistiškai nesiskyrė (χ2=1,506, p=0,471). Lyginant pagal giminystės ryšį pykčio dažniau nejautė dukros/ sūnūs 45,7 proc (n=48) (χ2=9,898, p=0,032) (8 pav).
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8 pav. Tiriamųjų palyginimas pagal pykčio nejautimą slaugant ligonį ir giminystės ryšius

p=0,032, * motina/ tėvas, marti/ žentas, sesuo/ brolis, sugyventinis/ sugyventinė

66,9 proc. (n=81) artimųjų teigiamai vertino atliekamą ligonio priežiūrą. Respondentai pagal šį požymį ir amžių statistiškai nesiskyrė (χ2=1,870, p=0,393). Lyginant pagal giminystės ryšį nustatėme, kad 48,1 proc. (n=39) dukrų/ sūnų, 29,6 proc. (n=24) kitų asmenų ir 22,2 proc. (n=18) vyrų/ žmonų mano, jog tinkamai rūpinasi sergančiuoju, reikšmingo skirtumo negauta (χ2=3,390, p=0,184).
90,9 proc. (n=110) respondentų nurodė, kad dėl nuolatinės slaugos sunku rasti laisvo laiko atsipalaiduoti. Artimieji, kuriems sunkiau rasti laiko ir tie, kurie randa laiko, pagal amžių nesiskyrė (χ2=2,425, p=0,297). Analizuojant pagal giminystės ryšį, skirtumo taip pat nenustatyta − 43,6 proc. (n=48) dukrų/ sūnų, 28,2 proc. (n=31) sutuoktinių ir 28,2 proc. (n=31) kitų slaugančiųjų sunku rasti laiko atsipalaiduoti (χ2=0,606, p=0,739).
Psichologinės būsenos įvertinimas

Įtampa – dažniausiai (86 proc.) išsakomas nusiskundimas, taip pat artimieji dažnai jautė nerimą, baimę, blogą nuotaiką. Kai kurie respondentai pažymėjo, kad jaučia teigiamus jausmus: džiaugsmą, gerą nuotaiką (9 pav). 
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9 pav. Tiriamųjų jaučiama psichologinė būsena

Respondentai galėjo patys įrašyti, ką jie jaučia, kai namuose slaugo sunkiai sergantį ligonį: 3 respondentai teigė, kad jie jaučia atsakomybę prižiūrėdami ligonį, taip pat buvo paminėta, kad išgyvena didžiulį rūpestį, susijaudinimą.

Analizuojant duomenis pagal giminystės ryšį, nustatyta, kad blogą nuotaiką pažymėjo 36,2 proc. (n=21) kitų slaugančių asmenų, 34,5 proc., (n=20) vaikų ir 29,3 proc. (n=17) sutuoktinių, skirtumo negauta (χ2=4,419, p=0,110).

 Džiaugsmą išsakė 2 dukros/ sūnūs ir vienas sutuoktinis. Baimę dažniau jautė vyras/ žmona ir dukra/ sūnus 38,5 proc. (n=25) (χ2=9,022, p=0,011). Nerimą dažniau išsakė dukros/ sūnūs 46,2 proc. (n=43) (χ2=8,390, p=0,015) (10 pav.). 
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10 pav. Tiriamųjų palyginimas pagal jaučiamą psichologinę būseną ir giminystės ryšius

92,6 proc. (n=112) respondentų atsakė, kad rečiau aplanko savo artimuosius. Atsižvelgiant į amžių statistiškai reikšmingo skirtumo negauta (χ2=5,053, p=0,080). Analizuojant pagal giminystės ryšį skirtumo nenustatyta − artimuosius rečiau lankė 43,8 proc. (n=49) dukrų/ sūnų, 28,6 proc. (n=32) kitų slaugančiųjų ir 27,7 proc. (n=31) vyrų/ žmonų (χ2=0,157, p=0,934).
Psichologinės pagalbos poreikis

Nustatyta, kad 24 proc. (n=29) respondentų, namuose slaugydami ligonį, ieškojo pagalbos pas psichologą. Artimųjų, kurie kreipėsi pagalbos pas psichologus ir artimųjų, kurie nesikreipė, amžius nesiskyrė (χ2=1,458, p=0,482). Analizuojant pagal giminystės ryšį nustatyta, kad pagalbos pas psichologą ieškojo 41,4 proc. (n=12) sutuoktinių, 31 proc. (n=9) vaikų ir  27,6 proc. (n=8) kitų slaugančių asmenų, skirtumo nenustatyta (χ2=4,226, p=0,121). 
3.1.4. Paliatyviųjų pacientų artimųjų socialinių problemų analizė

Pašalpos poreikis

Tyrime nustatyta, kad 86 proc. (n=104) slaugančiųjų už ligonio slaugymą namuose gauna pašalpą. 76,7 proc. (n=92) apklaustųjų nurodė, kad gautų pašalpų neužtenka.
Išlaidos slaugant ligonį namuose

Artimųjų buvo klausiama, kiek vidutiniškai per mėnesį jie išleidžia pinigų ligonio slaugai namuose (vaistams, slaugos, higienos priemonėms ir kt.). 58,7 proc. (n=71) respondentų atsakė, kad išleidžia nuo 500 iki 1000 Lt (11 pav.).
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11 pav. Respondentų pasiskirstymas pagal slaugai išleidžiamą pinigų sumą
Lyginant duomenis pagal amžių nustatyta, kad iki 500 Lt per mėnesį ligonio slaugai dažniau išleidžia pagyvenę asmenys, o virš 1000 Lt dažniau išleidžia jaunesni ir vidutinio amžiaus slaugantieji (χ2=9,597, p=0,048).
Tyrime nustatyta, kad 57 proc. (n=69) apklaustųjų samdo pagalbininką (slaugytoją), kuris padeda rūpintis sunkiai sergančiu asmeniu. Jauno ir vidutinio amžiaus tiriamieji dažniau samdė pagalbininką (slaugytoją), nei pagyvenę slaugantieji (χ2=9,259, p=0,010). Dažniausiai pagalbininką samdė paliatyvaus ligonio dukros/ sūnūs − 50,7 proc. (n=35) (χ2=7,990, p=0,018) (12 pav.).
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12 pav. Respondentų, samdančių pagalbininką, palyginimas atsižvelgiant į giminystės ryšius
p=0,018

Darbo atsisakymas
Nustatyta, kad 18,2 proc. (n=22) respondentų atsisakė savo pagrindinio darbo dėl slaugymo namuose. 86,8 proc. (n=105) apklautųjų atsisakė kai kurių savo darbų. Atsižvelgiant į amžių statistiškai reikšmingų duomenų negauta (χ2=5,397, p=0,067).
Analizuojant pagal giminystės ryšį skirtumo taip pat nenustatyta: 41,9 proc. (n=44) vaikų, 29,5 proc. (n=31) sutuoktinių ir 28,6 proc. (n=30) kitų slaugančiųjų atsisakė kai kurių savo darbų (χ2=2,162, p=0,339).
Socialinės pagalbos poreikis

Nustatyta, kad 40,5 proc. (n=49) artimųjų kreipėsi dėl socialinės paramos (socialinių išmokų, pašalpų). Besikreipiančių dėl pašalpos ir nesikreipiančių respondentų amžius nesiskyrė (χ2=3,972, p=0,137). Analizuojant pagal giminystės ryšius skirtumo taip pat nenustatyta − pagalbos kreipėsi 51,0 proc. (n=25) dukrų/ sūnų ir po 24,5 proc. (n=12) vyrų/ žmonų bei  kitų asmenų (χ2=1,774, p=0,412).
3.1.5. Paliatyviųjų pacientų artimųjų dvasinių poreikių analizė

Religijos svarba

Analizuojant gautus tyrimo duomenis apie religijos svarbą slaugant paliatyvius ligonius namuose paaiškėjo, kad 76,9 proc. (n=93) respondentų religinė veikla (malda, ėjimas į bažnyčią ir pan.) svarbi. Nustatyta, kad pagyvenusiems respondentams svarbiau dalyvauti religinėje veikloje nei jaunesniems ar vidutinio amžiaus respondentams (χ2=11,281, p=0,004).
Po sunkios ligos diagnozavimo ligoniui 19,8 proc. (n=24) artimųjų pasikeitė religinis gyvenimas. Gyvenimas po artimojo ligos diagnozavimo dažniau pasikeitė pagyvenusio amžiaus asmenims (χ2=14,014, p=0,001).  
Nerimas dėl ateities

Gauti tyrimo duomenys parodė, kad 96,7 proc. (n=108) paliatyviųjų pacientų artimųjų nėra užtikrinti dėl jų laukiančios ateities namuose slaugant sunkiai sergantį ligonį. Atsižvelgiant į amžių statistiškai reikšmingų duomenų negauta (χ2=5,898, p=0,052).
Analizuojant pagal giminystės ryšį, skirtumo taip pat nenustatyta – 42,8 proc. (n=47) dukrų/ sūnų ir po 28,7 proc. (n=31) vienodai vyrų/ žmonų ir kitų slaugančiųjų nebuvo užtikrinti dėl ateities (χ2=1,107, p=0,575).
Dvasinės pagalbos poreikis

Iš gautų duomenų paaiškėjo, kad dažniausiai dvasinės pagalbos respondentai ieškojo pas kitus savo artimuosius − 54,5 proc. (n=66) ir pas draugus − 44,6 proc. (n=54) (13 pav.). 
Pagyvenę asmenys dvasinės pagalbos dažniau nei jaunesni artimieji ieškojo pas psichologą (χ2=7,23, p=0,027) ir dvasininką (χ2=13,448, p=0,001). Į draugus dvasinės pagalbos dažniau pagalbos kreipėsi jauni ar vidutinio amžiaus asmenys (χ2=9,432, p=0,009). Pas kitus artimuosius visų amžiaus grupių respondentai kreipėsi panašiai (χ2=1,589, p=0,452) (14 pav.).
[image: image12.emf]0

61,9

66,7

3

7,6

50

53

17,6

29,4

23,5

50

4,8

0

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100

Psichologą*

 

Dvasininką*

 

Draugus*

 

Kitus artimuosius

proc.

25-44 m.

45-59 m.

60+ m.


13 pav.Tiriamųjų palyginimas pagal dvasinės pagalbos ieškojimą ir į amžių
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14 pav. Artimųjų dvasinės pagalbos šaltiniai
3.2 Interviu analizės rezultatai

Interviu buvo atlikta su 5 paliatyviųjų pacientų artimaisiais. Ligoniai namuose buvo slaugomi nuo 6 mėnesių iki 8 metų. Jaunausia tyrimo dalyvė buvo 46 metų moteris, vyriausia − 73 metų. Nustatyti ryšiai tarp ligonio ir jį slaugančio asmens: dukra, vyras, žmona, sūnus ir sugyventinė. Tyrime dalyvavusių asmenų vardai pakeisti, taip pat pakeisti ir minimi ligonių vardai (saugant asmens konfidencialumą) (4 lentelė).

4 lentelė. Kokybinio tyrimo dalyvių pristatymas
	Suteiktas vardas
	Amžius
	Ryšys su ligoniu
	Slaugymo namuose trukmė

	Sandra
	46
	dukra
	1 metai

	Jonas
	66
	vyras
	2 metai

	Stasė
	68
	žmona
	2 metai

	Romas
	47
	sūnus
	8 metai

	Veronika
	73
	sugyventinė
	6 mėnesiai


Kokybinio tyrimo rezultatai pateikiami su autorės apibendrinimais ir interpretacija, rezultatų aptarimas ir lyginimas su kitų autorių darbais bus pateikiamas „Rezultatų aptarimo“ dalyje.

Slaugymas namuose − tai sunkus ir ilgas kelias, kuriuo eina artimieji. Jų gyvenimas sukasi apie ligonį ir jo poreikius, pamirštant savuosius lūkesčius ir svajones. Interviu metu atskleidžiami paliatyviųjų pacientų artimųjų poreikiai ir problemos, su kuriomis jie susiduria šiuo nelengvu laikotarpiu. Tyrimo metu išskirtos 5 svarbiausios temos ir potemiai pateikti 5-oje lentelėje.

5 lentelė. Svarbiausios temos ir potemiai
	Temos
	Potemiai

	Slauga namuose
	Ką reiškia slaugyti?

	
	Pagalba ir parama iš kitų

	
	Gyvenimas sukasi vien tik apie ligonį

	
	Slaugymas namuose – nauja gyvenimo patirtis

	Fizinės problemos
	Patiriamas fizinis skausmas

	
	Budėjimo režimas (miego sutrikimai)

	
	Nuovargis

	
	Širdies problemos

	Psichologiniai išgyvenimai
	Šokas išgirdus diagnozę 

	
	Jaučiamas pyktis

	
	Įtampa slaugant

	
	Susitaikymas su realybe

	
	Noras atsisveikinti

	Socialiniai sunkumai
	Kelias iki pašalpos

	
	Finansinė artimųjų parama

	
	Sunkumai darbe

	
	Atskirtis atotrūkis nuo supančio gyvenimo

	
	Sunkumai dėl transporto

	Dvasiniai patyrimai
	Savęs kaltinimas

	
	Vilties praradimas

	
	Religiniai pokyčiai


3.2.1. Slauga namuose

Ką reiškia slaugyti?
Kiekvieno interviu pradžia prasideda panašiai. Nors prieš kiekvieną interviu paaiškinama, apie ką tyrėja nori kalbėti su tiriamuoju, bet situacija pakrypsta kita linkme. Artimieji pasakoja apie savo slaugomąjį, apie ligonio problemas, kokia jo būklė. Dažnai tapatina save su sergančiuoju „mes“ (nors pirmasis pateiktas klausimas yra visai ne toks). Artimieji pamiršta, kas jų klausta, jiems svarbiausias yra ligonis, visos mintys apie jį. Kadangi pateiktas klausimas yra ne apie tai, bandoma nukreipti pokalbį kita linkme ir paklausti iš naujo, tačiau artimieji nustemba, kad tyrėją domina jie patys, o ne ligonis. 

„Sunku mums, ji pas mane tokia gležna, na liga jau darosi nebepakeliama, kasdien vis blogiau...“ (Sandra).
„Nemažai čia tų problemų pas mus, visų pirma jo sveikata rūpinuosi, jam jos labiau reikia, juk jis labai serga, tas nuolatinis kosulys ir odos problemos, nelengva, bet nieko nepadarysi, taip jau mums lemta nugyventi“ (Stasė).
„Jau seniai rūpinuosi vyru, jis visą gyvenimą buvo prastos sveikatos, taip mes ir prasirgom daugeliu ligų, bet šitai jau nebeįveikiama mums...“ (Veronika).
 Nuo senų laikų yra kalbama apie slaugymą namuose, mūsų protėviai rūpinosi sunkiai sergančiaisiais, juos globojo iki mirties. Sergančiųjų slauga yra mumyse, mes iš paskutiniųjų stengiamės rūpintis sunkiai sergančiais. Slaugydami artimuosius mes darome gera, taip dar tik įrodydami, kad šeima tai mūsų stiprybės pamatas.
    „(Gilus atodūsis)... net nežinau, tai daug man reiškia, tai ir pareiga, ir atsakomybė, ir skausmas kartu. Tai yra žiauru, kai matai, kai tavo brangus žmogus serga, bet negali jam nepadėti...“ (Sandra).
„Slaugydamas ją aš jaučiuosi atliekantis labai gera darbą, juk padedu jai, kad ji galėtų bent paskutinėmis dienomis laimingai gyventi“ (Jonas).
„Slaugymas - man viskas, aš dėl jo viską galiu. Aš atiduodu jam visą save, nes žinau, kad ir jis taip elgtųsi dėl manę“ (Stasė). 
„Tai kad neturiu kitos išeities, reikia slaugyti, juk ji mano mama. Slaugymas, tai sakyčiau mano pareiga, kaip vienintelio sūnaus. Aš jai vienintelis likau. Rūpindamasis jaučiu labai didelę atsakomybę prieš ją“ (Romas).

„Slaugymas man visas gyvenimas“ (Veronika).
Artimieji iš paskutiniųjų jėgų stengiasi rūpintis ligoniu, vyresnio amžiaus žmonės ypač vengia kitų pagalbos. Nuo senų laikų liko požiūris, kad nedera sergančio giminaičio atiduoti į slaugos namus, reikia juo rūpintis namuose.
„Artimieji mane vis ragina jį guldyti į ligoninę, kad medikai juo rūpintųsi, bet aš negaliu, kol sveikata leis aš pati jį slaugysiu, nes jis mano vyras ir kitaip negali būti“ (Stasė).
„Pažįstami man vis sako: kodėl aš jos neguldau į ligoninę, juk labai sunku slaugyti namuose. Bet ne, aš tikrai nenoriu jos niekur vežti iš namų, kol galiu rūpinsiuos pats“ (Jonas).
Pagalba ir parama iš kitų

Slauga namuose dažniausiai „užkraunama“ vienam iš šeimos narių. Tai gali būti dukra, sūnus, vyras ar žmona. Tenka kažkuriam iš šeimos paskirti savo gyvenimo dalį, kad galėtų pasirūpinti mirštančiuoju. Tie, kurie rūpinasi, yra nelinkę skųstis ar prašyti kitų artimųjų pagalbos, jie susitaiko su tuo ir mokosi gyventi iš naujo su sunkiai sergančiu ligoniu namuose. Jie pasitenkina tuo, ką gauna iš aplinkinių. Bet ir sulaukę pagalbos negali pamiršti savo prižiūrimo asmens.
„...sesuo atvažiuoja, kai tik gali, leidžia pamiegoti, bet vistiek ta įtampa neduoda ramybės“ (Sandra).
„Kartais ir vaikai padeda, kai Lietuvoje būna, tuomet aš galiu atsipūsti, važiuoju į sodą, ten leidžiu laisvas dienas. Atgaunu jėgas ir vėl galiu ramiai prižiūrėti Danguolę“ (Jonas). 
Rūpinantis ligoniu labai svarbu kitų šeimos narių palaikymas, ypač kai vaikams tenka prižiūrėti sunkiai sergančius tėvus. Artimųjų palaikymas ir paguoda neleidžia nuleisti rankų, skatina toliau žengti į priekį ir slaugyti mirštantį.

„Gerai, kad žmona ir vaikai supranta ir palaiko mane, nes jei ne jie, tai nežinau kaip būtų, gal viskas būtų kitaip buvę, bet yra kaip yra...“ (Romas).
Be artimųjų paramos taip pat labai svarbi ir medikų pagalba. Kad ir kokia menka iš šalies atrodytų ta pagalba, tačiau slaugančiajam ji gali būti neįkainuojama. 

„Na man kartais padeda slaugytoja, ta kur į namus ateina, ji paima vaistų knygutes, nuneša gydytojai, kad vaistus išrašytų, tai tikrai labai didelė pagalba, nes eilėse tektų nemažai laiko praleisti, o laikais tai juk labai brangus“ (Sandra). 
Gyvenimas sukasi vien tik apie ligonį
Slaugantiems, ypač tiems, kurie turi vaikų, labai svarbu iš anksto pasikalbėti apie būsimus pokyčius, apie tai, kad turės skirti daugiau laiko sergančiam šeimos nariui, kad galbūt teks atsisakyti kai kurių dalykų, tačiau visa tai yra tam, kad mylimas žmogus geriau jaustųsi.
„...vaikus net užmiršti, kartais susimąstai, kad kiek daug prarandi, bet nieko nepadarysi ir vėl toliau viskas kaip ir buvo, gerai, kad mane šeima supranta ir paremia kiek tik gali“ (Sandra).
Kiekviena laisva minutė skirta ligoniui. Visas pasaulis sukasi tik ties sergančiuoju, nes jis yra ašis, apie kurią reikia judėti. Tai gali būti perdėto rūpinimosi veiksmai, tačiau kitaip negalima. Laisvas laikas skiriamas sergančiajam, tai gali būti tarsi stengimasis kompensuoti ligą. Stengiamasi visada būti šalia, kada tik reikia, kad tik ligonis kuo mažiau būtų vienas su liga. Taip tarsi stengiamasi apsisaugoti nuo realybės.
“Aš visą savo laiką leidžiu su juo. Aš kartais juokiuosi, mes nieko neveikiam irgi kartu. Kai jo nebus,  tada aš gyvensiu sau, o dabar turiu jį” (Stasė).
     „Dabar kiek tik laisvesnis, iš karto lekiu pas ją, ar ko nereikia ar viskas gerai, taip ir leki, ir leki, kaip ta voveraitė užburtam rate, leki…. (pauzė, pasigirsta mamos aimana, jis greitai pakyla ir nubėga pas ją. Grįžęs atsiprašo). Va taip ir būna kasdien...“ (Romas).
„...mama yra pirmoje vietoje. Gerai, kad vaikai jau paaugę ir supranta, kad nieko kitaip nebus, reiks taip gyventi, nes mes kiekvienas turime įsipareigojimų“ (Romas).
„...aš jam skaitau, pasakoju, kaip kas, būna - atsisėdu šalia jo ir žiūrim televizorių, taip ir užmiegam kartu“ (Veronika). 
„Tai visą laiką praleisdavome kartu...Ypač kai dabar jau pensijoje“ (Jonas).
Artimieji nori paskutines ligonio gyvenimo akimirkas praleisti kartu, tam kad nepraleistų tos paskutinės akimirkos.

    „...visą laiką skiriu tik jam, nes žinau, kad jau nedaug mums liko kartu...“ (Veronika).
   „Telefono nepaleidi iš rankų, kad tik nieko nenutiktų, kad jei kas, girdėčiau ir spėčiau“ (Romas).
Slaugymas – nauja gyvenimo patirtis
Slaugytojas turi turėti plačios apimties išsilavinimą, tam reikalingą kompetenciją, todėl natūralu, kad namuose slaugantys artimieji, palyginti su profesionaliais slaugytojais, neturi ir negali turėti pakankamai žinių. Jie verčiasi kaip išmano, tampa savo pačių mokytojais. Nors ir nevisada atliekamos procedūros malonios, bet jos yra būtinos, kad ligoniui būtų geriau.
               „Slaugydama daug ko išmokau: ir vaistus leist,i ir žaisdas rišti, net ir tas odas apie žaizdas apkarpau kai reikia, daug ko išmokau, bet visko ir reikia. Viskuo rūpinuosi - ir sauskelnes keiti, nors tikrai nėra malonu, kartais net ir supykina, dar kai viduriai paleisti, bet nieko, kažkaip iškenti“ (Sandra).
„...reikėjo išmokti ir vaistus leisti, vartyti ją, kad pragulų nebūtų, bet vis tiek jos taip greitai atsiranda, tai ir žaizdas tenka perrišti pačiam. Teko visko daug mokintis...“ (Jonas).
„Kasdien išmoksti kažko vis naujo, nes juk reikia, nes kitas nieks už tave nepadarys“ (Romas).
„Viską išmoksti padaryti, kad tik jam geriau būtų“ (Veronika).

Artimojo liga pertvarko visą gyvenimą, slaugantiems tenka perimti ligonio pareigas, kai šis jų jau nebegali atlikti.
„Viskas pasikeitė, teko mokintis gyventi iš naujo. Anksčiau namuose viską darė žmona. O jai susirgus viskas pasikeitė, išmokau valgyti daryti, kambarius tvarkyti, perėmiau jos pareigas...“ (Jonas).

Kai kada tenka mokintis gyventi naujai, prisitaikant prie esamos situacijos.

„....išmokau gyventi  iš naujo“ (Veronika).
„Po ligos mokėmės abi gyventi, jai su liga, man su ja...“ (Sandra).
3.2.2 Fizinės problemos
Slaugantieji nesureikšmina savo nusiskundimų, jie tarsi bijo prašyti pagalbos sau ir tik kartais pasitaikius progai išdrįsta pagalvoti apie save.

“...gerai, kad slaugytoja ir gydytoja ateina į namus, tai galima pasiklausti, kas neaišku, nes taip tai nenueini iki gydytojo“ (Jonas).
„...gydytoja ateina ir pas Vytą, tai tuo pačiu ir apie save pakalbu“ (Stasė).
Patiriamas fizinis skausmas
Slaugymas namuose − tai fiziškai sunkus darbas, ypač tuomet, jei slaugomasis asmuo turi antsvorio, negali laisvai judėti ar priverstas nuolat gulėti lovoje. Nuomet tenka kelti ligonį, jį vartyti. Šiuo atveju artimieji pamiršta, kaip reikia pasirūpinti savimi, o gal ir nežino, kaip pakelti ligonį ir nepakenkti sau.
„Man su stuburu prastai, kai reikia paversti, tai tada blogai būna - skausmai užeina, tai net ne visada vaistai padeda... kojos pas mane tai visada mėlynos, nes kai keli, įsiremi į lovą ir keli iš visų jėgų“ (Sandra).
„.... nugarą paskauda, bet juk suprantama - tenka mamą pakilnoti, tai ir jaučiasi“ (Romas).
‚.... vis nugara skauda, nes tenka kilnoti žmoną, tai sunku“ (Jonas).
„Oi su sąnariais problemų yra, labai skauda, net ir vaistai nepadeda, bet nieko, iškenti ir vėl gerai“ (Veronika).
Budėjimo režimas (miego sutrikimai)
Slaugantieji namuose susiduria su miego problemomis. Nakties miegas neramus, jie tarsi budi, klauso kiekvieną ligonio judesį. Bijo užmigti, kad tik nieko nenutiktų slaugomajam. Miego trūkumas gali įtakoti darbingumą, budrumą dieną ir taip paveikti fizinį pajėgumą.
„Miego problemų yra, visą laiką esi budėjimo režime, tai toks ir miegas, kartais būna, kad vaikštai visą dieną miegodama, trūksta, tikrai trūksta to miego“ (Sandra).
„...su miegu problemų yra... Iš draugų pasiskolinom tą mobilią auklę, tai girdim, jei kas negerai būna naktį ir lekiam, jei tik kas, jei tik koks pašalinis garsas, tai va toks tas ir miegas“ (Romas).
„... naktimis blogai miegu, vis bijau, kad reikia stebėti, kad jai kas nutiktų - aš girdėčiau ir galėčiau padėti, bijau, kad ji manęs nepaliktų“ (Jonas).
Nuovargis
Nuolatinė priežiūra gali palaužti ir patį stipriausią žmogų. Jaučiamas nuovargis, poilsio trūkumas, kuris su diena vis stiprėja ir gali neigiamai veikti slaugančiojo gyvenimą. Todėl labai svarbu, kad būtų užtikrintas kuo geresnis poilsis. Bet tai padaryti ne visada pavyksta.
„Nori taip kartais pailsėti, bet negali, turi eiti ir eiti... Būna, jaučiuosi tokia pavargus, visai be jėgų“ (Sandra).  

„...jaučiu nuolatinį nuovargį, trūksta poilsio, juk ir metai jau nebe tie...“ (Veronika).
„Jaučiu nuovargį, kartais po dienos vos iki lovos datrauki, bent jau taip atrodo, bet jei kas nutinka, vėl keliesi ir vėl eini“ (Jonas).

„Kartais užvaldo toks jėgų netekimas, kad net nežinai ką daryti. Būna, rytais atsikeli, juk turėčiau jaustis pailsėjęs, bet ne, dar blogiau nei vakare jautiesi. Tarsi kaip išsunktas...“ (Romas).
„Pavargstu, bet ką padarysi, juk rūpintis nėra lengva...“ (Stasė).

Širdies problemos
Didžioji dalis slaugančiųjų yra pagyvenusio arba seno amžiaus asmenys, jie patys turi nemažai sveikatos problemų. Statistikos duomenimis − dažniausi yra širdies ir kraujagyslių sistemos ligos [33]. Slaugantieji ir išsako problemas, susijusias su širdies ir kraujagyslių sistema.

„Pas pačią spaudimas didelis, kasdien geriu vaistus saujomis, bet juk jau toks amžius, nėra ko norėti, juk ne jauna...“ (Veronika).
„...širdelė nebe taip jau dirba kaip anksčiau, geriu vaistus kartais ir pas gydytoją nueinu, kai reikia vaistų išsirašyti, bet ji ateina ir pas Vytą, tai tuo pačiu ir apie save pakalbu“ (Stasė).
3.2.3 Psichologiniai išgyvenimai

Gyvenimas pasikeitė, bet nuleisti rankų neverta. Turi vyrauti optimistinės nuotaikos, tačiau situacija neturi virsti karnavalu – visi su linksmybės kaukėmis, tačiau viduje – ašaros ir nuoskaudos. Artimojo liga yra nepakeliamas skausmas, didelis išbandymas ir nevisada yra lengva apie tai kalbėti.

“...yra be galo sunku psichologiškai matyti, kai tavo artimasis kenčia, kaip jam kasdien vis sunkiau, jis nyksta tavo akyse...(tyla)“ (Sandra).
Šokas išgirdus diagnozę

Emocinis šeimos stabilumas susirgus artimajam nepagydoma liga stipriai pasikeičia. Ypač tai ryškiai pasireiškia ligos pradžioje, diagnozavus nepagydomą ligą, kai šeimos išgyvena stiprų emocinį sukrėtimą, kurį dažniausiai įvardina kaip emocinį šoką:

„Bet kai tik sužinojau, kad jis serga ir nebepasveiks, buvo labai baisu, toks šokas, ilgai negalėjau patikėti, tada labai sunku buvo, daug ašarų, visko buvo...“ (Stasė).
„Pradžioje buvo sunku,vaikščiojau tokia pasimetusi, nesupratau,kad viskas vyksta iš tikrųjų ir tai ne sapnas, aš nemiegu...“ (Sandra).
Jaučiamas pyktis
Nurimus emocijoms, kyla pyktis. Pyktis gali kilti iš neteisybės jausmo, jį gali sekti priešiškumas medikams dėl nesugebėjimo išgydyti  ligos. Užvaldžius pykčiui, būna sunku kontroliuoti jausmus, kaltinamas visas pasaulis, bandoma ieškoti pagalbos visais tik įmanomais būdais. Lankomasi pas kelis specialistus iš karto, bandoma ieškoti išeities iš beviltiškos padėties.

„Kai žmona susirgo, pykau ant visų, kaltinau visus, kodėl būtent mums taip nutiko, ką mes tokio padarėme, kad turime tiek iškęsti. Ilgai negalėjome patikėti, vis kreipėmės pas kitus gydytojus tikėdamiesi, kad jie klysta, kad ji neserga, bet nieko, visi kaip susitarę teigė ta patį -  vėžys“ (Jonas).
 „Pradžioje buvo nelengva, pykau ant  viso pasaulio, kad jis susirgo, negalėjau patikėti, kad tai nutiko būtent man, neigiau tiesą ir negalėjau suprasti kodėl Dievas nusisuko nuo manęs, ir man taip sunku. Aš pykausi su visais, man artimieji ir draugai tapo priešais, nes maniau, kad niekas manęs nesupranta ir negali padėti, kad tik aš viena viską galiu padaryti ir niekieno pagalbos nereikia, bet pavargau kovoti su visais, bent jau man atrodė, kad aš kovoju. Buvo labai sunku...“ (Veronika).
Įtampa slaugant
Slaugant namuose artimųjų gyvenimas apsiverčia aukštyn kojomis, prieš ligą nusistovėjęs įprastas šeimos gyvenimas pakinta. Tenka imtis veiklos, apie kurią anksčiau net nebuvo mąstoma, tokie ryškūs pokyčiai paveikia šeimą ir kiekvieną individą atskirai, dėl ko kyla įtampa anksčiau buvusiame ramiame gyvenime.

„Aš tai jaučiu tokią didelę įtampą, nuolatinę įtampą, nes dabar aš kartais atrodo gyvenu tik dėl jos, kad jai geriau būtų“ (Romas).
....ta įtampa, baimė dėl Antano, visada jaudinuosi, kad jis gali mirti, gyvenu su tokia nuolatine baime ir įtampa“ (Veronika).
     „...būna, jauti tokią įtampą, net nežinai kas man darosi, taip stipriai širdį suspaudžia, kad net baisu...“ (Sandra).
Susitaikymas su realybe

Susitaikymas − tai kitas labai svarbus etapas, kurį išgyvena slaugantieji namuose. Laikui bėgant pamažu susitaikoma su mintimi, kad nieko negali pakeisti. Turi išmokti gyventi toliau, viskas aprimsta, ir anksčiau buvęs baisus ir gąsdinantis gyvenimas tampa kasdienybe, neatsiejama gyvenimo dalimi. Susitaikymas − tai tarsi žingsnis vis artėjančios mirties link.

„Susitaikėme su liga ir supratome, kad nieko nepakeisim, taip jau mums lemta“ (Jonas).
„Laikui bėgant susigyvenau su ta mintim, kad jam vis prastės, va taip ir gyvenam. ...dabar jau lengviau, nieko nepakeisi, taip jau mums Dievulis lėmė, taip ir bus...“ (Stasė).
„Vėliau viskas rimo ir susitvarkė, grižo į savo vietas, aš supratau, kad nieko nepakeisiu ir turiu išmokti su tuo gyventi taip kaip yra“ (Veronika).
Noras atsisveikinti
Liga tarsi priverstinai suteikia galimybę daugiau laiko praleisti su slaugomu žmogumi. Tai laikas, kurio metu artimieji gali užpildyti tarpusavio santykių spragas: už kažką atsiprašyti, už kažką padėkoti, nuoširdžiai pasikalbėti, pasipasakoti. Stengiasi džiaugtis kiekviena likusia minute šioje žemėje.

„Aš su ja visada, visas laisvas laikas kartu, kai ji geriau jaučiasi, mes ir pasikalbam, aš jai papasakoju, kas vyksta darbe, namie, ji mane visada išklauso“ (Sandra).   

„Liga sunkėja, jo būklė sunkėja kasdien, jis palieka mane ir aš tą puikiai suprantu, kad galim jau neilgai būti kartu, mūsų dienos jau suskaičiuotos. Belieka džiaugtis tuo kas mums liko“ (Veronika).
Liekantieji nori būti šalia tą lemtingą minutę, kada išeis brangus žmogus, stengiasi nepalikti jo nei akimirkai. Jaučiama baimė, kad nespės atsisveikinti su ligoniu. Todėl jiems kiekviena diena kaip paskutinė, tai tarsi nuolatinis atsisveikinimas su brangiu žmogumi.
„Aš tik vieno bijau - kad ji manęs nepaliktų, neatsisveikinus...(tyla)“ (Jonas).
„Kaip nenoriu apie tai galvoti, bet aš su juo kasdien atsisveikinu...“ (Veronika).
„...nenoriu palikti jo vieno, noriu būti su juo paskutinėm minutėm, palaikyti už rankos ir dar kartą pabučiuoti“ (Stasė).
3.2.4. Socialiniai sunkumai
Rūpinantis ligoniu namuose labai svarbu išsaugoti nesuardytą šeimos sistemos vientisumą ir kiekvieno šeimos nario gerovę. Sunkiai sergančio artimojo liga labai smarkiai veikia kitų šeimos narių fizinę ir psichinę gerovę. Paprastai šeimos gali pasirūpinti namuose slaugomo ligonio poreikių tenkinimu, tačiau kritiniais momentais jiems gali prireikti pagalbos.
Kelias iki pašalpos
Slaugant namuose nereikia pamiršti ir finansinių aspektų, pinigai gali labai įtakoti slaugančiųjų būseną. Gaunamos pašalpos leidžia lengviau gyventi, tačiau, norint jas gauti, reikia pastangų ir laiko. Respondentai nelabai noriai kalbėjo apie finansinius reikalus, tačiau priminus, kad viskas yra konfidencialu, pokalbis pakrypdavo reikiama linkme.

„Su šiuo reikalu čia ne taip jau lengva buvo, mes per didžiausius triukšmus gavom, jei taip galima pasakyti. Niekas neskuba dalinti pašalpų. Mums davė suprasti, kad po tų „švitinimų“ mamai turi pagerėti ir viskas susitvarkys. Bet vyro dėka viskas susitvarkė. Mes ilgai laukėm, kol gavom“ (Sandra).
„ Iš pat pradžiu sunkiausiai buvo finansiškai, pašalpos jokios negaudavome, o reikėjo nemažai vaistų, kurie brangiai kainuoja, bet laikui bėgant susitvarkėm pašalpq, tai truputi palengvėjo, bet vistiek pinigų nevisada užtenka“ (Jonas).
„Gaunam mes tas pašalpas, neužtenka jų, tikrai neužtenka“ (Romas).
Finansinė artimųjų parama
Didžioji dalis namuose slaugančių asmenų yra senyvo amžiaus ir gaunantys pensiją, jiems ne visada pavyksta susidoroti su iškilusiomis finansinėmis problemomis. Todėl jiems reikalinga pagalba iš šalies: vaikų, kitų šeimos narių paramos. 
„...vaikai atsiunčia, tai taip ir sukamės, stengiamės, kad visko užtektų“ (Jonas).
„Su finansais sunku aišku, kam dabar lengva, bet kaip nors išgyvensim, be to, vaikai labai daug padeda, jie maistu rūpinasi, aš ir į parduotuvę retai kada nueinu, vaikai maistą nuperka ir atveža, ir vaistais pasirūpina, o mes tik už butą susimokam, tai ir užtenka“ (Stasė).
„O pinigu tai trūksta, bet vaikai perka sauskelnes, vaistus, o man tik maistą pirkti reikia, tai negaliu skųstis...“ (Veronika).
Darbingo amžiaus dirbantieji panaudoja dalį savo atlyginimo. Klausimai, susiję su finansais, yra labai aktualūs, reikalingas jų sprendimas.
„Gerai, kad žmona dirba, aš čia vietoje, namie dirbu, tai taip ir gyvenam, bet, jei neturėtum pinigų, tik iš pašalpos reiktų, tai neįmanoma būtų, nes vien tik kiek „pampersai“ kainuoja, o kur dar vaistai Dalis kompensuojami, dalis ne, juk reikia ir vitaminų, ir maisto, juk vien kruopom nemaitinsi, tai išeina labai jau greitai tie pinigai“ (Romas).
„Tikrai reikia pinigų, dar kai tenka samdyti auklę, tai tada iš viso brangu, ir pašalpos, ir algos sueina, ir nieko nelieka“ (Sandra).
Sunkumai darbe
Slaugantiems namuose labai svarbus darbo klausimas. Kai kuriems slaugantiems namuose tenka palikti arba keisti savo darbą, nes kitaip neįmanoma pasirūpinti sunkiai sergančiuoju. Todėl stengiamasi suderinti slaugą namuose ir darbą, tačiau tai būtų labai sunku padaryti be supratingų ir palaikančių žmonių, kurie padeda tai suderinti.

„Teko valstybinio darbo atsisakyti, dabar dirbu sau. Kada turiu laiko, tada ir dirbu“ (Romas).
„Ligai stiprėjant ir mamą teko dažnai vežti pas medikus, tai ką, aš einu pas savo vadovą ir prašau, kad išleistų iš darbo. Jis labai supratingas žmogus, žino visą situaciją ir išleidžia, aišku aš tuo tikrai nepiknaudžiauju. Už tą nedarbo dieną nieko nemoka, bet nieko nepadarysi, jei nedirbi, tai nieks ir nemoka“ (Sandra).
Atskirtis atotrūkis nuo supančio gyvenimo
Prisitaikydami prie artimojo ligos, daugelis slaugančiųjų patiria sunkumų, jaučiasi tarsi išstumti iš visuomenės. Išgyvenant dėl aplinkinių požiūrio, pradedama jų šalintis, vengiama apie rūpesčius pasakoti pašaliniams, atitolstama, todėl izoliacija didėja ne tik sergančojo, bet ir šeimos narių atskirtis. Slauga namuose artimiesiems pasunkėja dėl laisvo laiko trūkumo. 
„Dėl slaugos rečiau susitinkam su draugais, na nebent jei pas mus atvažiuoja, bet retai kas nori trukdyti. Kartais mes turim čia tokia kaimynę.... tai ji pabūna, kai reikia kur išlėkti, bet dažniausiai mes po vieną, tai žmona, tai aš ....“ (Romas).
„Anksčiau turėjom daug draugų, o dabar likom tik savi, kas jau irgi negali pasigirti sveikata, o gal numirė, o kiti nenori pamatyti ir bendrauti su mumis, na nenori ir nereikia, mums ir taip gerai, juk mes dar dviese, kartu esam“ (Stasė).
„Mažiau bendrauju su artimaisiais, kitais žmonėmis, nes visą laiką skiriu jai“ (Jonas).
„Dabar jau niekur neinu, nebent iki parduotuves“ (Veronika).
„Kažkaip mažai su kuo bendraujam, nelieka to laiko, na nebent kas pas mus ateina, bet nelabai kas nori ateiti ir matyti kaip mes gyvenam...“ (Sandra).
Sunkumai dėl tansporto

Slaugant namuose reikalingas transportas, nežinia kada gali prireikti automobilio kur nors greitai nuvažiuoti. Automobilio pagalba taupomas labai brangus laikas.

„Čia buvo sugedus mašina, tai kaip be rankų, tada tai labai sunku, niekur nespėji, visur po prakaitu bėgi“ (Sandra).
Mašina tai mums būtina, nes taip greičiau, kur reikia nulėki ir ramu, tai kai sugenda, tada jau šakės, nei iš vietos“ (Romas).
„Gerai, kad vaikai turi mašinas, tai nuveža kur reikia, nes jei nebūtų kam, tai net nežinau kaip reiktų“ (Veronika).
3.2.5. Dvasiniai patyrimai

Dvasiniai  poreikiai  –  tai  ne  tik poreikiai, susiję su religija, bet ir su kitais  egzistenciniais  poreikiais:  pozityviu  požiūriu  į  gyvenimą,  draugijos  turėjimą, dalyvavimą priimant sprendimus ir situacijos valdymą.
Savęs kaltinimas
Artimieji, namuose slaugantys sunkiai sergantį ligonį, yra linkę save kaltinti dėl artimojo ligos, dėl nepadarytų darbų ar įsipareigojimų. Tai vienas iš etapų, kuriuos išgyvena slaugantieji prieš artimojo mirtį. Jie jaučiasi kalti, nes nieko nebegali padaryti, nors ir kaip stengtųsi ką nors pakeisti.
„Aš jaučiu kaltę, kad negaliu dar kažkuom padėti mamai, man rodos, kad neviską aš gerai padarau dėl jos, vis kaltinu save, kad per mažai stengiuosi...“ (Sandra).
„Kartais pagalvoju, kad dar per mažai dėl jo darau, kad gal dar galiu kažką daugiau padaryti...“ (Stasė).
Vilties praradimas
Slaugantieji, akis į akį susidūrę su sunkia progresuojančia liga, pasimeta, nežino, kokių veiksmų imtis, ką daryti, kaip elgtis, tuomet pasiduoda ir praranda net menkiausią viltį, kad gali būti geriau. Viltis − tai ta varomoji jėga, leidžianti nepalūžti ir gyventi toliau su ligoniu šalia savęs.
„Kartais net pagalvoju, kad gal geriau mama mirtų, jai lengviau būtų, nes tie skausmai nuolatiniai tikrai vargina...“ (Romas).
„Aš gal jau praradau viltį, kad kas gali pasikeisti, jam kasdien vis prastyn, sunku matyti jį tokį, geriau jau tikrai nebus, viskas eina tik blogyn ir blogyn“ (Veronika).
Religiniai pokyčiai
Ligos atveju dalis žmonių pagalbos pradeda ieškoti pas Dievą, kiti kaip tik nusigręžia nuo jo, kaltina jį dėl visų nelaimių. Dievas – visada išklauso, niekada neprieštarauja, su viskuo sutinka, vieniems tai priimtina, kitiems ne. Šiuo sudėtingu laikotarpiu parama ir geras ištartas žodis veikia geriau nei išgerti vaistai.
„Kai tik galiu einu į bažnyčią, prašau Dievo pagalbos. Ir namie ištisai meldžiuosi. Ir man tai padeda, aš tarsi įgaunu jėgų toliau eiti į priekį. Dabar labiau pasitikiu Juo...“(Sandra).
„Labai daug meldžiausi, vis tikėjau - o gal suklydo ir viskas nėra taip baisu, kaip atrodo, bet maldos nepadėjo.. (susimąstymas). Anksčiau kai Vytui dar nebuvo taip blogai, eidavau į bažnyčia vis pasimelsti ir paprašyti, kad leistų dar pabūti kartu ir jis nemirtų. Bet dabar labai retai einu, nebent per šventes...“ (Stasė).    

„Esu katalikė, na anksčiau pamaldesnė buvau, eidavau dažnai į bažnyčią,  dabar jau rečiau ten einu, neturiu laiko, o gal tiesiog jau nebenoriu. Anksčiau tai eidavau ir vis melsdavausi dėl Antano, kad jam geriau būtų, kad jis pasveiktų...“ (Veronika).
Kreipimasis į Dievą − tai retorinių klausimų uždavimas, į kuriuos niekas negali atsakyti, tai tarsi vilties palaikymas ir paguoda sunkiu momentu.
„Nors nesu labai didelis katalikas, bet kartais pasikalbu su Dievu ir prašau pagalbos sau ir kitiems“ (Romas).
„...pasikalbu, pasibaru su Dievu, paklausiu, kaip ten kas, kaip bus, kai jis numirs - ar į dangų keliaus, ar ne; ir apie save paklausiu, man vis įdomu, ar mes su juo ten susitiksim“ (Veronika).
Taigi, paliatyviųjų pacientų artimieji, namuose slaugydami sunkiai sergančius ligonius, turi fizinių, psichologinių, finansinių ir dvasinių problemų, kurias reikia atpažinti ir spręsti, todėl slaugantiems namuose reikalinga nuolatinė specialistų pagalba ir parama. Nors artimųjų problemos yra labai svarbios, tačiau jie apie problemas nelabai noriai kalba, nes šiuo sunkiu laikotarpiu dėmesio centre yra ligonis ir jo poreikiai. 
3.3. Stebėjimo rezultatai ir tyrėjos patirtis interviu metu
Pačios tyrėjos patirti išgyvenimai, susiduriant su nepagydoma liga, buvo labai naudingas informacijos šaltinis, kuris padėjo labiau įsijausti į slaugančiųjų problemas, į jas pažvelgti iš giliau. Interviu vedimas buvo labai svarbi patirtis. Dalis paliatyviųjų pacientų artimųjų aktyviai ir atvirai dalijosi savo jausmais ir išgyvenimais, išsamiai pasakojo apie patirtus teigiamus ir neigiamus išgyvenimus. Buvo interviu, kurių pradžioje susidarydavo įspūdis, kad vedamas interviu gali nepavykti, nes artimieji nenoriai pradėdavo kalbėti apie savo patiriamas problemas ir sunkumus. Bet po kelių akimirkų pokalbis pradėdavo vystytis ir respondentai pamažu pradėdavo dalintis savo mintimis, jausmais ir išgyvenimais, taip atskleisdami savo problemas. Interviu pradžioje buvęs atsargumas ir nepatiklumas pamažu blėsdavo ir tiriamieji suprasdavo, kad tyrėja nuoširdžiai domisi jų problemomis ir supranta jų nelengvą situaciją.

Svarbiausi pastebėjimai interviu metu buvo artimųjų skausmingi išgyvenimai − artimieji pasakojo apie savo sunkiai sergančius brangius žmones, apie patirtį, kurią išgyvena slaugydami namuose, apie tai, kokie jausmai užvaldo išgirdus lemtingą gydytojų diagnozę. Savo jausmus respondentai išreiškė ašaromis, susimąstymais arba pauzėmis su atodūsiais. Interviu buvo atliekamas respondentų namuose, kuomet jie galėdavo skirti savo brangaus laisvo laiko ir atitrūkti bent trumpam nuo kasdienių rūpesčių. Visų slaugomų namuose ligonių ateities perspektyvos miglotos, neišvengiama mirtis, kuri gali ateiti bet kurią akimirką, todėl interviu metu buvo galima pastebėti, kad respondentų išgyvenimai yra labai skaudūs ir svarbūs. Vieni respondentai pasakojo apie neigiamus jausmus, kuriuos patiria slaugydami sunkiai sergančius ligonius, kiti jau susitaikė su neišvengiama netektimi.

Respondentų nuotaikų kaita labai atsispindėjo interviu temoje, kai buvo kalbama apie ligonį ir praeitį, tada geri prisiminimai užvaldydavo tiriamuosius, taip tarsi keldami gerą nuotaiką. O temai pakrypus kita linkme gera nuotaika išgaruodavo, taip sugrąžindama respondentus į realybę ir skaudžią tikrovę. 

Interviu metu jautėsi vienų respondentų nenoras ar atsargumas, vengimas pasakyti kažką blogo, įvardinti, kaip viskas yra iš tikrųjų. Respondentai išsakydavo savo problemas, tačiau tuo pačiu tarsi atsiprašydami, kad jas įvardina, nes jiems yra nepriimtina kalbėti apie savo problemas, nes šiuo momentu svarbiausias yra ligonis.

Interviu metu pakalbėjus visomis svarbiomis temomis, respondentai neskubėdavo užbaigti pokalbio, jie dar prisimindavo ir toliau kalbėdavo apie jiems svarbius dalykus. Todėl tyrėja mano, kad paliatyviųjų pacientų artimiesiems, namuose slaugantiems ligonius, yra svarbu pasidalinti jausmais ir išgyvenimais, taip pat labai svarbu suprasti ir įvertinti, kada artimieji yra pasirengę kalbėtis ir atsiverti.
4. REZULTATŲ APTARIMAS

Ligonio artimieji pirmieji pastebi atsirandančius ligonio būklės pokyčius ir gali objektyviai bei subjektyviai vertinti jų problemas, įtakojančias sunkumus šeimai dėl ligonio priežiūros atsiradimo. Artimieji, susitelkdami ties artimaisiais, užmiršta save ir iškylančias savo problemas slaugant sunkiai sergantį ligonį namuose. Šiuo tyrimu norėjome nustatyti ir įvertinti artimųjų problemas, kylančias sunkiai sergančio ligonio priežiūros metu. 

Tyrime buvo naudotas trianguliacijos metodas, kuomet kiekybinio ir kokybinio tyrimo dalių svarbiausi rezultatai pateikiami kartu [47, 63]. Pasirinktas tyrimo būdas leido atlikti išsamesnę tiriamosios problemos analizę, gauti kuo daugiau informacijos apie tiriamąjį reiškinį – paliatyviųjų pacientų artimųjų, namuose slaugančių ligonį, problemas. Taikant metodų trianguliaciją yra svarbi holistinė perspektyva: kiekybinio tyrimo duomenys svarbūs analizuojant tiriamąją problemą, o kokybinio tyrimo duomenys padeda iliustruoti gautus rezultatus. Šiame tyrime kokybinis tyrimas papildė problemos suvokimą ir padėjo susidaryti pilną analizuojamo reiškinio vaizdą [26, 61]. Toks metodo panaudojimas padėjo atskleisti išsamesnį vaizdą tiriant tą patį reiškinį – paliatyviųjų pacientų artimųjų, namuose slaugančių ligonį, problemas. Kokybinis tyrimas apėmė nedidelį tiriamųjų skaičių – 5 artimuosius, namuose slaugančius paliatyvųjį ligonį, todėl gautus rezultatus būtų neteisinga taikyti kitoms populiacijoms. Kiekybinio tyrimo metu naudota pagal išanalizuotą literatūrą autorės parengta anketa. Kokybinio tyrimo duomenys padėjo atskleisti reikšmingus duomenis, kurių neapėmė kiekybinis tyrimas [26, 63].

Analizuojant kiekybinio tyrimo anketų duomenis, kyla klausimai, į kuriuos padeda atsakyti kokybinio tyrimo rezultatai. Lyginamoji analizė naudojama siekiant nustatyti panašumus ir skirtumus tarp pagrindinių kiekybinio tyrimo ir interviu analizės rezultatų.
Socio-demografiniai duomenys, slaugos aspektai
Tyrime nustatyta, kad trys ketvirtadaliai respondentų yra moterys, kurių amžius vidurkis 52,5 metų. Remiantis kitų autorių atliktais tyrimais, analizuojančiais paliatyviųjų ligonių artimųjų, kaip slaugytojų namuose, problemas, rezultatai panašūs [1, 66]. Tokį tiriamųjų pasiskirstymą galėjo sąlygoti tai, kad paprastai slaugymo našta tenka moteriškai lyčiai, Lietuvoje statistikos depertamento duomenimis, moterų yra daugiau negu vyrų, o moterų vidutinė gyvenimo trukmė 12 m. ilgesnė negu vyrų [33].
Beveik pusė tiriamųjų nurodė dukros ar sūnaus ryšį su pacientu. Gauti tyrimo rezultatai tik patvirtina mūsų lūkesčius, kad vaikai rūpinasi savo tėvais [1, 12]. Nuo seno mūsų kultūroje priimta, kad vaikai turi rūpintis savo sergančiais tėvais, juos slaugyti iki mirties. O beveik trečdalis respondentų nurodė esantys žmona arba vyras. Iš visų, nurodžiusių tokius santykius, buvo 14 vyrų, kurie rūpinasi savo sergančia žmona. Tai tik dar labiau patvirtina faktą, kad moterų našlių yra daugiau nei vyrų [54].

Artimųjų amžiaus vidurkis 53,4 metai, tai – darbingo amžiaus asmenys. E. Bataitienės (2008) atliktas tyrimas apie artimuosius, kurių artimieji guli slaugos ligoninėje, tik patvirtina gautus duomenis, kad daugelis asmenų yra darbingo amžiaus asmenys [1].

Pagal Lietuvos Respublikos įstatymus, kiekvienas sunkiai sergantis žmogus pagal nustatytas indikacijas su šeimos gydytojo siuntimu turi galimybę vieną kartą per metus 120 dienų (4 mėn.) būti slaugomas slaugos ir palaikomojo gydymo ligoninėje. Iš tyrime dalyvavusių respondentų trečdalio apklaustųjų slaugomi asmenys yra gulėję slaugos ir palaikomojo gydymo ligoninėje [32]. Tyrimo duomenis atskleidė, kad ne visi slaugomi asmenys išgulėjo visą jiems paskirtą laiką. Kokybinis tyrimas leido pasigilinti į priežastis, kodėl ligoniai nenori arba neišbūna viso jiems skirto laiko slaugos ir palaikymo gydymo ligoninėje, pvz., „Mama prašė nepalikti jos, ji bijojo pasilikti viena, ji norėjo mirti namie”.
Pagal paliatyviosios pagalbos nuostatus komanda, besirūpinanti sunkiai sergančiu ligoniu, turi būti sudėtinė. Į ją turi būti įtrauktas gydytojas, slaugytojas ir kiti sveikatos priežiūros darbuotojai, turintys būtiną kompetenciją ir galintys patenkinti fiziologinius, psichologinius bei dvasinius paciento ir jo šeimos poreikius [4]. Mūsų tyrimas buvo atliekamas Jonavos Pirminės sveikatos priežiūros centre, kur nėra paliatyviosios pagalbos teikimo, taigi ši komanda ne visada gali išlaikyti savo sudėtį. Tyrimo duomenimis, pas beveik visus apklaustuosius į namus ateidavo gydytojas ir slaugytojas. O socialinis darbuotojas lankėsi tik pas 12 respondentų. Liūdina tai, kad slaugantieji negauna socialinio darbuotojo paramos ir konsultacijos.

Latvijoje atliktas kokybinis tyrimas, kuriame dalyvavo 18 paliatyviųjų pacientų artimųjų. Gauti duomenys, kad reikalingas nuolatinis slaugančiųjų mokymas ir informacijos suteikimas, tik taip bus sumažinta nelengva namuose slaugančių asmenų dalia [73]. Mūsų tyrime gauti duomenis džiugina, nes beveik visi respondentai gavo informacijos apie medikamentus, slaugymo priemones, pašalpas. Gauta naudinga informacija padeda lengviau susidoroti su kylančiais sunkumais.

Atlikus tyrimą paaiškėjo, kad artimieji slaugai namuose skiria nemažai laiko. Iki 8 val. skiria beveik 40 proc. respondentų, o daugiau nei 8 val. − visi likusieji. Lietuvoje vidutinė darbo diena trunka 8 val., gauti duomenys verčia susimąstyti, kad slaugytojo kasdienis gyvenimas labai pasikeičia ir slaugantiems namuose tenka dirbti ir ne po vieną etatą, tik deja labai gaila, kad už tai yra nepakankamai mokama, o kartais visai pamirštama ir nepakankamai rūpinamasi tais, kurie namuose slaugo sunkiai sergantį paliatyvųjį ligonį. 

Fiziniai poreikiai

Slaugydami namuose artimieji pamiršta save, jie visą dėmesį sutelkia ties ligonio priežiūra, neskirdami pakankamai laiko sau, o gal tiesiog neįvertina savo jėgų, jie patys tampa „slaptaisiais pacientais“ [14, 16]. Atlikus tyrimą paaiškėjo, kad beveik pusei apklaustųjų sveikata pablogėjo, kai jie pradėjo slaugyti ligonį namuose. Mūsų atlikto tyrimo duomenis tik patvirtina P. Rudalevičienės ir A. Norbeko atliktas tyrimas su sunkių ligonių artimaisiais, kurie lankėsi konsultaciniame Vilniaus miesto Psichikos centre[14]. Kita apklaustųjų dalis pasisakė, kad yra pakankamai sveiki rūpintis sergančiuoju, pakankamai fiziškai sveikais save laikė dukros/ sūnūs, besirūpinantys sergančiuoju asmeniu. Iš šių duomenų galime teigti, kad jaunesnio amžiaus asmenys save laiko sveikesniais ir jiems lengviau susidoroti su sunkumais, kylančiais rūpinantis namuose sunkiai sergančiu ligoniu.

Tyrimo metu paaiškėjo, kad 65 proc. tiriamųjų išsakė, kad jų sveikata pablogėjo pradėjus slaugyti sergantįjį. Nustatytas statistiškai reikšmingas ryšys tarp respondentų amžiaus ir pablogėjusios sveikatos (p=0,004). Galima teigti, kad, kuo vyresnis žmogus, tuo jis daugiau turi sveikatos sutrikimų, o tai reiškia, kad teikti priežiūrą jam yra sunkiau, nei jaunesniam žmogui. Teigiančių, kad sveikata pablogėjo, amžiaus vidurkis buvo daugiau nei 55 metai. Taigi, vyresnio amžiaus slaugantieji priklauso pažeidžiamųjų asmenų grupei – jie, turėdami sveikatos problemų, dar papildomai užsikrauna artimojo slaugos naštą.

Rūpesčiai, susiję su ligonio priežiūra, turi didelę įtaką fizinei tiriamųjų būsenai. Nuovargis – vienas iš dažniausiai pasitaikančių simptomų, kuriuos nurodo artimieji, taip teigė H. B Lemme [54]. Beveik visi tiriamieji jautė nuovargį rūpindamiesi sunkiai sergančiu ligoniu namuose. Dažniausiai nuovargį jautė vaikai, rečiausiai sutuoktiniai. Galime teigti, kad vaikai yra darbingo amžiaus asmenys, kurie turi dirbti, rūpintis ir savo šeima, jos gerove. O sutuoktiniai dažniausiai pasišvenčia ligonio priežiūrai ir visą dėmesį sutelkia ties slaugymu, atsiribodami nuo juos supančio pasaulio. Kokybinio tyrimo rezultatai tik patvirtina faktą, kad slaugymas namuose išvargina, visi interviu davę respondentai nurodė jaučiantys nuovargį.
R. Hardingo ir kt. autorių (2011 m.) atliktas kokybinis tyrimas tik patvirtina, kad paliatyviųjų pacientų artimieji, namuose slaugydami ligonius, susiduria su fizinėmis problemomis. Minėto tyrimo dalyviai pasakojo apie savo sveikatos ir miego problemas [72]. Mūsų atlikto kokybinio tyrimo duomenys panašūs − respondentai taip pat pabrėžė sveikatos problemas, ypač jiems buvo aktualios miego problemos, arba kaip vienas iš respondentų teigė − jie miega budėjimo režimu, taip pat jaučiami nugaros, stuburo, sąnarių skausmai. Kiekybinio tyrimo duomenys tik patvirtina, kad tiriamieji turi fizinių problemų. Beveik visi respondentai teigė, kad turi miego problemų, beveik pusė nurodė jaučiantys skausmą ir silpnumą. Iš apklaustųjų skausmą dažniau jautė vyresni tiriamieji, galimai dėl to, kad senstant daugėja gretutinių ligų, galinčių įtakoti gyvenimo kokybę. Miego sutrikimus ir silpnumą dažniau jautė jaunesni asmenys. Šie negalavimai susiję tarpusavyje, nes dėl miego trūkumo gali atsirasti silpnumas ir kiti simptomai, todėl labai svarbu slaugantiems namuose sudaryti sąlygas, kad jie galėtų pailsėti ir pamiegoti.

Kartais ligoniai ignoruoja savo patiriamus nusiskundimus ir patys tampa ligoniais, kuriems reikalinga pagalba. Ypač vyresnio amžiaus asmenys yra linkę nesiskųsti ir visus savo sveikatos sutrikimus priskirti amžiui, nes mano, kad senas žmogus – tai ligotas žmogus, tačiau šis požiūris yra klaidingas. Taigi, namuose slaugantiems sunkiai sergančius ligonius tikslinga suteikti visą reikiamą medicininę pagalbą, nes tik sveikas žmogus galės tinkamai pasirūpinti sergančiuoju. Iš atlikto tyrimo paaiškėjo, kad 63 proc. respondentų kreipėsi medicininės pagalbos sau, tokie rezultatai suteikia vilties, kad ir slaugantieji pradeda rūpintis savimi. Tačiau tyrėjai randa vis daugiau duomenų, kad artimieji mažai laiko skiria savo sveikatai [50, 72].
Psichologiniai poreikiai
H. Shiryama ir kiti (2006 m.) atliko tyrimą apie artimųjų norą slaugyti ligonius namuose. Jie išsiaiškino, kad, kuo mažesnis buvo slaugymo noras, tuo mažiau ligonių mirdavo namuose ir jų slaugymo trukmė taip pat buvo trumpesnė. O norą slaugyti didino nerimo tarp slaugančiojo ir ligonio nebuvimas bei visos paliatyviosios pagalbos komandos parama. Autoriai teigia, kad labai svarbu didinti norą slaugyti namuose [77]. Mūsų atliktame tyrime trys ketvirtadaliai apklaustųjų nori slaugyti ligonius namuose. Paaiškėjo, kad vyresnio amžiaus asmenys norėjo labiau slaugyti nei jaunesni. Taip pat pagal giminystės ryšį didžiausią norą slaugyti išsakė vaikai.

Pyktis − tai natūralus procesas, kuris nuo mūsų nepriklauso, bet jį reikia išmokti kontroliuoti ir išmokti su gyventi [74]. Atlikus tyrimą paaiškėjo, kad didžioji dalis respondentų nejautė pykčio, kad turi slaugyti ligonį namuose. Iš interviu išsiaiškinome, kad kai kurie apklaustieji jautė pyktį, nes jų artimasis susirgo ir jam nebus galima padėti, jie pyko ant medikų, ant viso pasaulio, o pati slauga namuose jiems kėlė neigiamus jausmus. Paaiškėjo, kad dukros/ sūnūs mažiausiai pyko, kad tenka rūpintis sergančiuoju. Šiuo atveju tarsi galima įžvelgti sąsajas su tuo, kad vaikai yra dėkingi tėvams už priežiūrą, kai jie buvo maži vaikai. Keičiasi kartos − tėvai rūpinosi vaikais, o vėliau vaikai rūpinasi tėvais.
Atlikus apklausą paaiškėjo, kad 67 proc. respondentų teigiamai vertina savo slaugą namuose. Likusi respondentų dalis teigė, kad ne visada sugebės tinkamai prižiūrėti ligonį. Toks nepasitikėjimas savo jėgomis galėjo atsirasti dėl per mažai gaunamos informacijos apie slaugą namuose ar tiesiog dėl to, kad artimieji nepasitiki savo jėgomis, nuvertina save [14]. 

Slaugymas namuose − tai labai atsakingas darbas, priverčiantis atsirinkti tai, kas svarbiausia. Tačiau tai padaryti būna labai sunku ir slaugantieji stengiasi viską suspėti, taip pamiršdami apie poilsį, jie neturi laisvo laiko, nes visas jų gyvenimas sukasi tik apie ligonio priežiūrą. Beveik visi respondentai teigė, kad jiems sunku rasti laisvo laiko atsipalaiduoti. Toks gyvenimo būdas veda prie išsekimo, dėl ko nukenčia pats slaugantysis, o su juo kartu ir ligonis.

Įvertinus gautus tyrimo rezultatus paaiškėjo, kad didžioji dauguma repondentų slaugydami namuose jautė įtampą, trečdalis apklaustųjų jautė nerimą, ir beveik pusė apklaustųjų − baimę ir blogą nuotaiką. Iš gautų duomenų paaiškėjo, kad vaikai, slaugantys tėvus, dažniausiai jautė baimę, įtampą ir nerimą, o sutuoktiniai dažniau išsakė jaučiantys baimę. Visi šie simptomai galėjo atsirasti dėl esamos situacijos, nes juk nereikia pamiršti, kad artėjanti mylimo žmogaus mirtis turi poveikį liekančiųjų gyvenimui, kaip teigia D. Maher, L. Hemming [55].

P. Rudalevičienės ir bendrautorių (2005) atliktas tyrimas atskleidė, kad slaugant namuose atsiranda šeimos izoliacija [14]. Vienas labiausiai artimuosius neigiamai veikiančių veiksnių slaugant sunkiai sergantį ligonį namuose yra laisvalaiko stoka − nuolatinis buvimas namuose veikia šeimos emocinę būseną. Susiformuoja uždaras ratas „ligonis – namai“. Slaugantieji nebeturi laisvalaikio, mato tik priklausomybę, rūpestį.

Slaugant namuose reikia rūpintis ne tik savo fizine sveikata, bet ir psichologine būsena. Tik ketvirtadalis respondentų ieškojo pagalbos pas psichologą. Vyresnio amžiaus asmenys ypač neskubėjo pas psichologus, jiems nėra priimtina tokia pagalba, jie nelinkę kalbėti apie savo problemas. Todėl yra labai svarbu skatinti paliatyviųjų pacientų artimuosius ieškoti pagalbos sau.

Socialiniai poreikiai

Teritorinės ligonių kasos moka už ligonių slaugą namuose. Ją teikia pirminės sveikatos priežiūros įstaigose dirbančios bendruomenės slaugytojos. Paslaugos teikiamos tik tiems neįgaliems pacientams, kuriems Gydytojų konsultacinė komisija yra nustačiusi specialiuosius poreikius ir paskyrusi nuolatinę slaugą. Kokios ligoniui reikalingos slaugos paslaugos, gali nustatyti bendruomenės slaugytoja, lankanti ligonį namuose. Ligonių kasos apmoka ir už bendruomenės slaugytojų suteiktas neįgaliųjų sveikatos priežiūros paslaugas  pacientams, kuriems yra  paskirta ne nuolatinė slauga, o nuolatinė priežiūra (pagalba). Apmokama ne daugiau kaip už 12 vizitų į namus per kalendorinius metus. Ši paslauga įrašyta į skatinamųjų paslaugų sąrašą. Mokamos pašalpos (kompensacijos): už slaugą namuose − 765 Lt, už priežiūrą − 153 Lt. Kreiptis dėl kompensacijos reikia į savivaldybės, kurioje deklaruota gyvenamoji vieta, administracijos Socialinės paramos skyrių arba, jei gyvenamoji vieta niekur nedeklaruota, – į savivaldybės, kurioje asmuo faktiškai gyvena, administracijos Socialinės paramos skyrių [15, 29]. Mūsų atlikto tyrimo duomenimis paaiškėjo, kad 86 proc. tyrime dalyvavusių asmenų gauna konpensacijas. Tačiau taip pat paaiškėjo, kad daugiau nei trims ketvirtadaliams gaunamų kompensacijų neužtenka, kad būtų užtikrinta visapusiška ligonio slauga namuose. Kokybinio tyrimo rezultatai tik patvirtino faktą, kad gaunamų kompensacijų neužtenka, respondentų teigimu jiems reikalinga finansinė parama iš šalies, vyresnio amžiaus asmenys tokios pagalbos sulaukia iš savo suaugusių vaikų, jaunesni asmenys dirba ir taip padengia pinigų trūkumą.

Vertinant gautus duomenis išsiaiškinta, kad didžiausia suma, kurią per mėnesį išleidžia artimieji slaugai namuose, buvo nuo 500 iki 1000 Lt, tokią pinigų dalį išleidžia daugiau nei pusė respondentų, ketvirtadalis nurodė, kad išleidžia daugiau nei 1000 Lt, o likusi dalis apklaustųjų išleidžia iki 500 Lt. Paaiškėjo, kad, kuo jaunesnis asmuo slaugo sunkiai sergantį asmenį, tuo daugiau pinigų per mėnesį išleidžia priežiūrai. Čia galima įžvelgti kitą svarbų dalyką − jaunesni slaugantieji dažniau samdo pagalbininką, kuris padeda rūpintis ligoniu. Tyrimo duomenimis daugiau nei pusė respondentų samdo pagalbininką, padedantį rūpintis sergančiuoju. Gauti duomenys atskleidė, kad vaikai dažniau samdo pagalbininką, padedantį rūpintis ligoniu, o rečiau − sutuoktiniai. Šie duomenys tik patvirtina faktą, kad vaikai linkę derinti darbus, slaugą ir šeimą, o sutuoktiniai visapusiškai atsiduoda slaugai ir skiria visą dėmesį sergančiajam.

Literatūros duomenimis 20 proc. šeimos narių turi mesti darbą, kad galėtų padėti nepagydoma progresuojančia liga sergančiam šeimos nariui [41]. Šie duomenys panašūs, kaip ir mūsų atliktame tyrime. Dažniausiai darbo tenka atsisakyti vaikams, namuose slaugantiems tėvus. Iš kokybinio tyrimo duomenų galime pasakyti tą patį, kad vaikams tenka atsisakyti darbo arba bandyti viską derinti, taip prarandant dalį pajamų. Didžioji dauguma respondentų atsisakė kai kurių darbų dėl ligonio priežiūros. Paaiškėjo, kad vyresnio amžiaus asmenys dažniau atsisakė darbo nei jaunesni. Kaip ir pagrindinio darbo, taip ir papildomo dažniau atsisakė dukros/ sūnūs. 

Socialinės paramos ieškojo mažiau nei pusė respondentų, paramos dažniausiai ieškojo vaikai.

Šeimos, susiduriančios su progresuojančia liga, neretai patiria finansinę įtampą. Darbo netekimas, paties sergančiojo ir artimojo įplaukų praradimas gali padidinti artimųjų patiriamą įtampą. Sveikatos specialistams nėra įprasta jautriai įvertinti galimus šeimų ekonominius sunkumus, o ir artimieji nuolat savo pačių problemas nukelia į antrą planą, todėl, nepasidomėjus šia sritimi, problemos gali taip ir likti nepatenkintos.

Dvasiniai poreikiai
J. Knestrick ir bendraautoriai (2005), atlikę tyrimą apie dvasingumą, padarė išvadą, kad dvasingumas − svarbus aspektas tyrimo dalyvių gyvenime, leidęs jiems susidoroti su gyvenimo situacijomis ir sielvartu. Dvasingumas padeda spręsti problemas ir suteikti viltį bei tikslą iki mirties [53].

Išanalizavus gautus tyrimo rezultatus paaiškėjo, kad daugiau nei trims ketvirtadaliams respondentų svarbu dalyvauti religinėje veikloje, tokioje kaip malda, ėjimas į bažnyčią. Tokius tyrimo rezultatus galėjo lemti ir tai, kad Lietuva yra krikščioniškas kraštas ir nuo mažens yra diegiama religijos svarba mūsų gyvenime, tai tik parodo, kad mes nenutolome nuo savo šaknų. Iš gautų duomenų paaiškėjo, kad vyresnio amžiaus asmenims yra svarbiau dalyvauti religinėje veikloje, nei jaunesniems. 

Artimojo sunki liga pakeičia ne tik slaugančiojo fizinį, psichosocialinį, bet taip pat ir dvasinį gyvenimą. Vieni nusigręžia nuo religijos, kiti kaip tik ieško atsakymų į kylančius klausimus, kurių kartais niekas kitas kaip tik Dievas tegali atsakyti. Penktadaliui slaugančiųjų pasikeitė religinis gyvenimas po sunkios artimojo ligos  diagnozavimo. Šiuos gautus duomenis taip pat patvirtina ir atliktas kokybinis tyrimas. Vyresnio amžiaus asmenų religinis gyvenimas pasikeitė dažniau nei jaunesnio amžiaus.


Graikijoje (2009) atliktas kokybinis tyrimas su išplitusiu vėžiu sergančių pacientų artimaisiais, namuose slaugančiais sergantįjį, atskleidė, kad 61,8 proc. iš jų nerimauja dėl ateities, o mūsų atlikto tyrimo duomenimis beveik visi respondentai nerimauja dėl ateities [67]. Tokius tyrimo skirtumus galėjo lemti respondentų kultūros skirtumai. Tyrimo duomenimis vyresnio amžiaus asmenys labiau yra neužtikrinti dėl ateities nei jaunesni. O vaikai, atsižvelgiant į giminystės ryšius, labiau nerimauja dėl tėvų ir tuo pačiu savo ateities. 

Tradiciškai susiklostė, kad dvasinė ir religinė pagalba buvo kapeliono bei jo komandos darbo sritis. Taip yra iki dabar, tačiau dvasinę pagalba gali teikti ne tik kapelionas ar jo kamanda. Tam tikra prasme ją teikiant dalyvauja kiekvienas žmogus, kuris padeda slaugyti ligonį [23]. Šį teiginį iš dalies patvirtina mūsų atlikto tyrimo duomenys: dažniausiai dvasinės pagalbos buvo ieškota pas kitus artimuosius ir draugus, tokios pagalbos dažniau ieškojo jaunesnio amžiaus asmenys. 12,4 proc. respondentų pagalbos kreipėsi pas dvasininką, tokios pagalbos dažniau ieškojo vyresnio amžiaus slaugantieji. 

Apibendrinimas

Taigi, apibendrinant šio mokslinio tyrimo rezultatus, norime pastebėti, kad paliatyviųjų pacientų artimieji, namuose slaugantys ligonį, savo problemas vertino panašiai kaip ir kitų šalių artimieji. Kai kuriuos skirtingus problemų vertinimo rezultatus mūsų tyrimo ir kitose šalyse atliktų tyrimų metu galima vertinti kaip skirtingų kultūrinių ir socialinių veiksnių įtaką.

Šio tyrimo rezultatai parodė, kokie paliatyviųjų pacientų artimųjų, namuose slaugančių ligonį, poreikiai yra svarbiausi ir kaip tuos poreikius vertina patys slaugantieji. Atlikta artimųjų poreikių analizė galėtų padėti sveikatos priežiūros specialistams geriau suprasti ir atpažinti artimųjų poreikius, netgi jei artimieji savo poreikių nenurodo. Žinodami ir suprasdami artimųjų problemas specialistai galėtų tinkamai jas tenkinti, tiek planuojant individualų darbą su namuose slaugomais ligoniais ir jų artimaisiais, tiek sprendžiant, kokie artimųjų poreikiai ir kada turėtų būti patenkinti, tiek numatant priemones, tinkamas dirbant su konkrečiu artimuoju konkrečioje situacijoje.

Kokybinio tyrimo rezultatai parodė, kad paliatyviųjų pacientų artimieji, namuose slaugydami sunkiai sergantį ligonį, kasdien susiduria su iškilusiais sunkumais, kuriuos reikia spręsti nedelsiant. Todėl svarbu, kad sveikatos priežiūros specialistai mokėtų atpažinti tas problemas, su kuriomis susiduria artimieji, nes kitaip slaugantieji gali prarasti likusias jėgas ir nebegalėti tinkamai slaugyti ligonio. Reikia, kad su artimaisiais dirbantis personalas turėtų reikiamų žinių ir kompetencijos.
Slauga namuose yra sunkus laikotarpis artimiesiems, todėl svarbu parodyti, kad jie yra ne vieni ir neužmiršti. Tie, kurie liks, turi būti neužmiršti ir po ligonio mirties, nes jų laukia dar ne vienas mėnuo liūdesio ir sielvarto dėl mylimo žmogaus išėjimo. Gedėjimo laikotarpis turėtų būti įtrauktas į paliatyviają pagalbą, nes su ligonio mirtimi negali pasibaigti pagalba šeimai [4].
Tyrimo ribotumai

Šis tyrimas buvo atliktas Jonavos mieste, todėl negalima kalbėti apie visą Lietuvą. Norint, kad gauti rezultatai būtų tinkami visai populiacijai, reiktų plėsti tyrimą, įtraukiant daugiau artimųjų iš kitų Lietuvos miestų. 

Šio tyrimo kokybinės dalies interviu metu dalyvavo ligonių artimieji, kurių kontaktai buvo prieinami tyrėjams, vienam ligoniui buvo priskirtas vienas artimasis. Norint dar labiau pasigilinti į esamą situaciją būtų tikslinga ištirti ir kitus artimuosius, kurie rūpinasi sunkiai sergančiais. Taip pat būtų naudinga ištirti artimųjų patirtį ir po ligonio mirties, sužinoti, kokios problemos kyla artimiesiems, kokios pagalbos reikia ir kas ją turėtų teikti. Mūsų tyrimo metu atliekant interviu namuose nebuvo galimybės susitikti su kitais šeimos nariais, pakaitomis slaugančiais ligonį, stebėti jų tarpusavio santykius, visos šeimos bendravimą ir ryšį su ligoniu, taip pat būtų įdomu stebėti, kaip sveikatos priežiūros specialistai bendrauja su artimaisiais.

Tyrimo metu buvo nustatyta, kaip paliatyviųjų pacientų artimieji, namuose slaugydami ligonį, vertina savo problemas, tačiau nebuvo keliamas tikslas nustatyti, ar problemos yra spręndžiamos. Kokybinės tyrimo dalies rezultatai šiek tiek atskleidė, kaip ir kokios problemos specialistų buvo sprendžiamos namų slaugoje. Būtų įdomu tirti, kaip manoma, kas turėtų patenkinti kylančias konkrečias problemas, ar artimieji yra patenkinti, kaip ir kokie specialistai jas sprendžia.

5. IŠVADOS
1. Daugiau nei pusei paliatyviųjų ligonių artimųjų slauga atėmė visas jėgas ir pablogėjo jų sveikata, pradėjus slaugyti; sveikata dažniau pablogėjo dukroms/ sūnums. Dažniau sveikais nesijautė pagyvenusio amžiaus asmenys. Nuovargį jautė beveik visi respondentai, dažniausi nusiskundimai – miego sutrikimas, skausmas ir silpnumas, skausmą dažniau jautė pagyvenusio amžiaus asmenys. Daugiau nei pusė respondentų ieškojo medicininės pagalbos.

2. Norą slaugyti ligonį pareiškė didžioji dalis artimųjų, dažniausiai norėjo slaugyti dukros/ sūnūs. Dauguma artimųjų nejautė pykčio, kad tenka rūpintis sunkiai sergančiais, dažniau pykčio nejautė ligonių vaikai. Daugiau nei pusė apklaustųjų manė, kad tinkamai slaugo ligonį. Artimieji pažymėjo, kad neturi laisvo laiko, rečiau aplanko kitus savo artimuosius. Dažniausi psichologiniai nusiskundimai: įtampa, nerimas, baimė ir bloga nuotaika. Tik ketvirtadalis tiriamųjų ieškojo pagalbos pas psichologą.

3. Paliatyviųjų pacientų artimieji gauna pašalpą, tačiau gaunamų lėšų neužtenka. Dalis artimųjų ligonio slaugai namuose per mėnesį išleidžia 500 – 1000 Lt, pagyvenusio amžiaus asmenys išleidžia mažiau pinigų per mėnesį nei jaunesni. Artimieji dėl slaugos namuose atsisakė kai kurių savo darbų, o penktadalis tiriamųjų – ir pagrindinio darbo. Pusė artimųjų samdė pagalbininką (slaugytoją), mažiau nei pusė respondentų kreipėsi dėl socialinės paramos.

4. Pagyvenusio amžiaus artimiesiems svarbi religinė veikla, jiems dažniau pasikeitė religinis gyvenimas po ligos diagnozavimo slaugomam asmeniui. Artimieji jautėsi neužtikrinti dėl ateities, dažniausiai dvasinės pagalbos ieškojo pas artimuosius ir draugus, pagalbos pas dvasininką ieškojo mažiau nei penktadalis respondentų, jie buvo vyresnio amžiaus.

5. Kokybinio tyrimo metu nustatytos šios temos: slauga namuose, fizinės problemos, psichologiniai išgyvenimai, socialiniai sunkumai, dvasiniai patyrimai. Ryškiausiai atsiskleidė paliatyviųjų pacientų artimųjų nerimas ir rūpestis dėl slaugomo ligonio sveikatos būklės bei individualios problemos ir pagalbos poreikis patiems slaugantiesiems. Interviu metu savo problemas paliatyviųjų pacientų artimieji nurodė kaip antraeiles.

6. REKOMENDACIJOS
1. Paliatyviųjų pacientų artimiesiems parengti atmintinę apie slaugą namuose, slaugos priemones, kylančias problemas ir jų sprendimo būdus.

2. Specialistams, dirbantiems su paliatyviais pacientais, organizuoti mokymus, kurių metu jie įgytų daugiau žinių apie paliatyviųjų pacientų artimiesiems kylančias problemas namuose slaugant ligonius, apie bendravimą kritinių situacijų metu.

3. Tirti artimųjų, namuose slaugančių paliatyvius ligonius, problemas ir kituose Lietuvos miestuose, atlikti kokybinius kitų paliatyviųjų pacientų artimųjų tyrimus, tirti artimųjų problemas ir po ligonio mirties.

4. Tikslinga organizuoti paliatyviųjų pacientų artimųjų savitarpio pagalbos grupes, kuriose savo patirtimi galėtų dalintis artimieji, prižiūrintys sunkiai sergančius ligonius namuose.
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8. PRIEDAI

1 priedas

PATVIRTINTA

Lietuvos Respublikos

Sveikatos apsaugos ministro

2007 m. sausio11 d.

Įsakymu Nr. V - 14

paliatyviosios pagalbos teikimo indikacijos
	Eil.

Nr.
	TLK-10 kodas
	Ligos pavadinimas
	Papildomos sąlygos

(kai yra lentelėje nurodyti progresavimo požymiai arba nors vienas iš 10 punkte išvardytų požymių)

	1
	2
	3
	4

	1
	B20–24
	Žmogaus imunodeficito viruso (ŽIV) liga
	Terminalinė ŽIV ligos stadija su gyvybei pavojingomis komplikacijomis ir nepasiduodanti optimaliam gydymui, Karnovskio indeksas mažesnis kaip 50 %

	2
	C00– C97
	Piktybiniai navikai
	Nustatytas ligos progresavimas, Karnovskio indeksas mažesnis kaip 50%

	4
	D10–

D36
	Gerybiniai navikai
	Nustatytas ligos progresavimas, Karnovskio indeksas mažesnis kaip 50%


	5
	D37–

D48
	Nepatikslintos ir nežinomos eigos navikai
	Nustatytas ligos progresavimas, Karnovskio indeksas mažesnis kaip 50%

	6
	D50–

D77
	Kraujo ir kraujodaros organų ligos 
	Nustatytas ligos progresavimas, Karnovskio indeksas mažesnis kaip 50%

	7
	G12
	Spinalinė (nugaros) raumenų atrofija ir su ja susiję sindromai
	Progresuojanti raumenų atrofija, recidyvuojanti pneumonija, pseudobulbarinis ir /ar bulbarinis paralyžius, Bartelio indeksas ne didesnis kaip 40 balų

	8
	G35–37
	Demielinizuojančios centrinės nervų sistemos ligos
	Dvipusė hemiparezė,

smegenėlių ir smegenų kamieno pažeidimo simptomai, Bartelio indeksas ne didesnis kaip 40 balų

	9
	G70

G71
	Generalizuota miastenija ir kitos mioneuralinės jungties ligos

Pirminės raumenų ligos
	Progresuojantis raumenų silpnumas, sąmonės sutrikimai, pulmokardialinis nepakankamumas, kvėpavimo sutrikimas, Bartelio indeksas ne didesnis kaip 40 balų

	10
	G91.1

G91.8

G93.1
	Obstrukcinė hidrocefalija

Kitos hidrocefalijos

Anoksinis smegenų pažeidimas
	Chirurgiškai netaisytina liga, hemiplegija, paraplegija arba tetraplegija,

smegenų edema ar koma, Bartelio indeksas ne didesnis kaip 40 balų arba pagal Glasgow komų skalę ne daugiau kaip 10 balų

	11
	I 50

P29.0


	Širdies veiklos (kraujotakos) nepakankamumas

Naujagimio širdies nepakankamumas
	Progresuojantis, nepasiduodantis optimaliam gydymui širdies nepakankamumas – IV funkcinė klasė, kai Bartelio indeksas ne didesnis kaip 40 balų

	12
	J96.1

J96.9
	Lėtinis kvėpavimo nepakankamumas
	Progresuojantis, nepasiduodantis optimaliam gydymui kvėpavimo nepakankamumas – III laipsnio, kai Bartelio indeksas ne didesnis kaip 40 balų

	13
	K70.3

K71.7

K74
	Kepenų alkoholinė cirozė 

Kepenų toksinė liga su kepenų fibroze ir ciroze

Kepenų cirozė ir fibrozė
	Lėtinio, greitai progresuojančio kepenų nepakankamumo terminalinė stadija ir gyvybei pavojingos komplikacijos, Bartelio indeksas ne didesnis kaip 40 balų

	14
	N18–19

P96.0
	Lėtinis inkstų nepakankamumas

Įgimtas inkstų nepakankamumas
	Lėtinio inkstų nepakankamumo terminalinė stadija, kai hemodializės nebetaikomos dėl kontraindikacijų ar atsisakius pačiam ligoniui

	15
	Q20 

Q21

Q24

Q25


	Įgimtos širdies ertmių ir jungčių formavimosi ydos

Įgimtos širdies pertvaros formavimosi ydos

Kitos įgimtos širdies formavimosi ydos

Įgimtos didžiųjų arterijų formavimosi ydos
	Chirurgiškai netaisytinos ydos, progresuojantis širdies nepakankamumas – IV funkcinė klasė

	15
	Q44


	Įgimtos tulžies pūslės, tulžies latakų ir kepenų formavimosi ydos


	Chirurgiškai netaisytinos ydos, kepenų funkcijos nepakankamumas

	16
	Q85
	Fakomatozės, neklasifikuojamos kitur
	Spazminis paralyžius,

traukuliai, bulbariniai sindromai

	17
	Q89.7
	Įgimtos dauginės formavimosi ydos, neklasifikuojamos kitur
	Chirurgiškai netaisytinos įgimtos formavimosi anomalijos, pažeidžiančios daugelį sistemų



	18
	Q91
	Edwards`o ir Patau sindromai
	Chirurgiškai netaisytinos širdies ir kraujagyslių sistemos įgimtos anomalijos,

progresuojantis, nepasiduodantis optimaliam gydymui širdies nepakankamumas – IV funkcinė klasė,

progresuojantis, nepasiduodantis optimaliam gydymui kvėpavimo nepakankamumas – III laipsnio

	19
	Y95
	Koma
	Pagal Glasgow komų skalę ne daugiau kaip 10 balų


3 priedas

TIRIAMOJO ASMENS INFORMAVIMO FORMA

Lietuvos Sveikatos Mokslų Universiteto, Slaugos fakulteto klinikinės slaugos magistrantė magistrinio darbo rengimo metu atliks tyrimą, skirtą įvertinti namuose slaugomų paliatyviųjų pacientų artimųjų poreikius. Tyrimo dalyviai - artimieji, kurie namuose slaugo paliatyvųjį ligonį. Tyrimo duomenys bus panaudoti tik studijų tikslams, anketa yra anoniminė. Anonimiškumas ir gautų duomenų konfidencialumas garantuojamas.

Kilus neaiškumams, kreiptis tel.: 865266318 į tyrėją, arba LSMU, Slaugos fakulteto Slaugos ir rūpybos katedrą.

Darbo mokslinis vadovas


dr. Gytė Damulevičienė

Tyrėjas




Kristina Mecelienė

4 priedas

TIRIAMOJO ASMENS SUTIKIMO FORMA

Aš, ..............................................................................., sutinku dalyvauti LSMU Slaugos fakulteto, klinikinės slaugos magistrantės Kristina Mecelienės atliekamoje apklausoje, skirtoje ištirti namuose slaugomų paliatyviųjų pacientų artimųjų poreikius.
Tiriamasis asmuo


________________________

(Parašas)

Nr. ___________


Data____________________

5 priedas

TIRIAMOJO ASMENS SUTIKIMO FORMA

Aš, ..............................................................................., sutinku dalyvauti LSMU Slaugos fakulteto, klinikinės slaugos magistrantės Kristina Mecelienė atliekamame interviu, skirtame ištirti namuose slaugomų paliatyviųjų pacientų artimųjų poreikius. Neprieštarauju, kad interviu būtų įrašomas.
Tiriamojo asmens


________________________

(Parašas)

Nr. ___________


Data____________________

6 priedas

Anketa
Gerb. paliatyviųjų pacientų artimieji, prašome Jūsų užpildyti šią anoniminę anketą. Anketa norėtumėme įvertinti namuose slaugomų paliatyviųjų pacientų artimųjų dvasinius, psichologinius, socialinius ir finansinius poreikius. Surinkti duomenys bus panaudoti magistriniame darbe. Tyrimo rezultatai bus skelbiami tik apibendrinti.
Atidžiai perskaitykite klausimus ir pažymėkite atsakymus.
1. Jūsų lytis:

⁪ Vyras
⁪ Moteris

2. Jūsų amžius (metais) ____

3. Ryšys su ligoniu (kas Jūs esate ligoniui):

⁪ vyras/žmona 
⁪ motina/tėvas
⁪ marti/žentas

⁪ dukra/sūnus 
⁪ sesuo/brolis
⁪ sugyventinis/sugyventinė

⁪ kita (įrašyti)

4. Kiek laiko slaugote ligonį namuose? (įrašykite mėnesiais, jei slaugote iki 1 metų, įrašykite metais, jei slaugote ilgiau nei 1 metus):

⁪____ mėnesių
⁪____ metų

5. Namuose lanko:

⁪ Gydytojas
⁪ Slaugytojas

⁪ Kita (įrašyti)
⁪ Socialinis darbuotojas

6. Ar Jums buvo suteikta žinių apie ligonio slaugymą namuose (pažymėkite atsakymą prie kiekvienos eilutės):

	
	taip
	ne

	vaistus
	
	

	slaugos priemones
	
	

	socialines išmokas
	
	


7. Ar Jūsų slaugomas asmuo yra gulėjęs slaugos ligoninėje?

⁪ Taip, ____ mėnesių
⁪ Ne

8. Ar gaunate pašalpą už ligonio slaugymą?

⁪ Taip
⁪ Ne

9. Ar gaunamos socialinės išmokos yra pakankamos ligonio slaugai?

⁪ Taip
⁪ Ne

10. Kiek vidutiniškai išleidžiate pinigų per mėnesį ligonio slaugai (vaistams, slaugos, higienos priemonėms ir kt.)

⁪ iki 500 Lt.
⁪ 500–1000 Lt.

⁪ virš 1000 Lt.

11. Ar samdote pagalbininką (slaugytoją) ligonio slaugai namuose?

⁪ Taip
⁪ Ne

12. Ar Jūs atsisakėte pagrindinio darbo dėl ligonio slaugos?

⁪ Taip
⁪ Ne

13. Kiek valandų per dieną skiriate ligonio slaugai namuose?
⁪ ____val.

14. Ar atsisakėte kai kurių savo darbų dėl ligonio slaugos?

⁪ Taip
⁪ Ne

15. Ar dėl nuolatinės ligonio slaugos sunku rasti laisvo laiko atsipalaidavimui?

      ⁪ Taip
⁪ Ne

16. Ar rečiau aplankote kitus savo artimuosius?

      ⁪ Taip
⁪ Ne

17. Ar jaučiatės pakankamai fiziškai sveika(s) rūpintis sergančiuoju?

      ⁪ Taip
⁪ Ne

18. Slauga atima Jūsų fizinių jėgų?

      ⁪ Labai daug
⁪ Vidutiniškai

19. Ar Jūsų sveikata pablogėjo nuo to laiko, kai pradėjote slaugyti ligonį?

⁪ Taip
⁪ Ne

20. Ar jaučiate nuovargį rūpindamiesi ligoniu?

⁪ Taip 
⁪ Ne

21. Įvertinkite savo fizinę būseną. Pažymėkite kiekvieną nusiskundimą, kuriuo skundžiatės pastaruoju metu (pažymėkite atsakymą prie kiekvienos eilutės):

	
	taip
	ne

	silpnumas
	
	

	apetito stoka
	
	

	skausmas
	
	

	šlapinimosi ir tuštinimosi sutrikimai
	
	

	pykinimas
	
	

	miego sutrikimai
	
	


22. Ar Jūs jaučiate pyktį, kad turite slaugyti ligonį?

⁪ Taip 
⁪ Ne

23. Ar Jūs norite slaugyti ligonį?

⁪ Taip 
⁪ Ne

24. Kaip manote, ar tinkamai slaugote ligonį?

⁪ Taip
⁪ Ne

25. Šiuo metu jaučiate (pažymėkite atsakymą prie kiekvienos eilutės):

	
	taip
	ne

	blogą nuotaiką
	
	

	gerą nuotaiką
	
	

	džiaugsmą
	
	

	baimę
	
	

	įtampą
	
	

	nerimą
	
	

	kita
	
	


26. Ar Jums svarbu dalyvauti religinėje veikloje (malda, ėjimas į bažnyčią ir pan.)?

⁪ Taip 
⁪ Ne
27. Ar pasikeitė Jūsų religinis gyvenimas po to, kai buvo diagnozuota liga Jūsų slaugomam asmeniui?

⁪ Taip 
⁪ Ne
28. Ar ieškojote dvasinės pagalbos (pažymėkite atsakymą prie kiekvienos eilutės):

	
	taip
	ne

	psichologą
	
	

	dvasininką
	
	

	draugus
	
	

	kitus artimuosius
	
	


29. Ar jaučiatės užtikrintai dėl ateities?

     ⁪ Taip
⁪ Ne

30. Ar Jums slaugant ligonį namuose kreipėtės  (pažymėkite atsakymą prie kiekvienos eilutės):

	
	taip
	ne

	medicininė pagalba, pvz., specialisto konsultacija, vaistai, 
	
	

	psichologinė pagalba, pvz., psichologo konsultacija
	
	

	socialinė pagalba, pvz., socialinės išmokos, pašalpos
	
	


AČIŪ UŽ SUGAIŠTĄ LAIKĄ

7 priedas

LIETUVOS RESPUBLIKOS SVEIKATOS APSAUGOS MINISTRO

Į S A K Y M A S

DĖL Paliatyviosios pagalbos paslaugų suaugusiesiems ir vaikams teikimo reikalavimų aprašo Patvirtinimo

2007 m. sausio 11 d. Nr. V-14

Vilnius

Atsižvelgdamas į Lietuvos Respublikos Vyriausybės 2006 m. spalio 17 d. nutarimą Nr. 1020 „Dėl Lietuvos Respublikos Vyriausybės 2006–2008 metų programos įgyvendinimo priemonių patvirtinimo“ (Žin., 2006, Nr. 112-4273), vykdydamas Valstybinės vėžio profilaktikos ir kontrolės 2003–2010 metų programos, patvirtintos Lietuvos Respublikos Vyriausybės 2003 m. gruodžio 10 d. nutarimu Nr. 1593 (Žin., 2003, Nr. 117-5348), 10.8, 11.7, 11.11, 12.5 ir 17.6 punktų nuostatas, siekdamas užtikrinti paliatyviosios pagalbos paslaugų sunkiai sergantiems pacientams prieinamumą ir kokybę ir atsižvelgdamas į Pasaulio sveikatos organizacijos rekomendacijas dėl šių paslaugų teikimo:

1. T v i r t i n u Paliatyviosios pagalbos paslaugų suaugusiesiems ir vaikams teikimo reikalavimų aprašą (pridedama).

2. P a v e d u įsakymo vykdymą kontroliuoti ministerijos sekretoriui pagal administruojamą sritį.

SVEIKATOS APSAUGOS MINISTRAS 
RIMVYDAS TURČINSKAS

______________

Patvirtinta
Lietuvos Respublikos

sveikatos apsaugos ministro

2007 m. sausio 11 d. įsakymu Nr. V-14

Paliatyviosios pagalbos paslaugų

suaugusiesiems ir vaikams teikimo reikalavimų aprašas

I. NUORODOS

1. Tvarkos aprašas parengtas vadovaujantis Lietuvos Respublikos įstatymais, kitais teisės aktais:

1.1. Lietuvos Respublikos įstatymų ir kitų teisės norminių aktų rengimo tvarkos įstatymu (Žin., 1995, Nr. 41-991);

1.2. Lietuvos Respublikos medicinos praktikos įstatymu (Žin., 1996, Nr. 102-2313; Žin., 2004, Nr. 68-2365);

1.3. Lietuvos Respublikos pacientų teisių ir žalos sveikatai atlyginimo įstatymu (Žin., 1996, Nr. 102-2317; 2004, Nr. 115-4284);

1.4. Lietuvos Respublikos sveikatos draudimo įstatymu (Žin., 1996, Nr. 55-1287; 2002, Nr. 123-5512);

1.5. Lietuvos Respublikos sveikatos priežiūros įstaigų įstatymu (Žin., 1996, Nr. 66-1572; 1998, Nr. 109-2995);

1.6. Lietuvos Respublikos žmogaus mirties nustatymo ir kritinių būklių įstatymu (Žin., 1997, Nr. 30-712; 2002, Nr. 43-1601);

1.7. Lietuvos Respublikos labdaros ir paramos įstatymu (Žin., 1993, Nr. 21-506; 2000, Nr. 61-1818);

1.8. Lietuvos Respublikos slaugos praktikos įstatymu (Žin., 2001, Nr. 62-2224);

1.9. Lietuvos Respublikos Vyriausybės 2001 m. gruodžio 13 d. nutarimu Nr. 1511 „Dėl Savanoriškų darbų atlikimo sąlygų ir tvarkos patvirtinimo“ (Žin., 2001, Nr. 106-3801);

1.10. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministerijos 1998 m. birželio 18 d. įsakymu Nr. 329 „Dėl bazinių kainų patvirtinimo“ (Žin., 1998, Nr. 57-1611);

1.11. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 1998 m. lapkričio 27 d. įsakymu Nr. 691 „Dėl Lietuvos Respublikos medicinos normos MN 57:1998 „Bendruomenės slaugytojas. Funkcijos, pareigos, teisės, kompetencija ir atsakomybė“ patvirtinimo“ (Žin., 1998, Nr. 107-2939);

1.12. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2000 m. vasario 21 d. įsakymu Nr. 100 „Dėl Lietuvos medicinos normos MN 80:2000 „Palaikomojo gydymo ir slaugos ligoninė“ (Žin., 2000, Nr. 18-444);

1.13. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2000 m. lapkričio 7 d. įsakymu Nr. 604 „ Dėl Bendrųjų vaikų ligų stacionarinių antrinio lygio paslaugų teikimo reikalavimų“ (Žin., 2000, Nr. 104-3286);

1.14. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2000 m. lapkričio 7 d. įsakymu Nr. 606 „Dėl Bendrųjų vidaus ligų profilio stacionarinių paslaugų teikimo reikalavimų“ (Žin., 2000, Nr. 105-3319);

1.15. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2001 m. vasario 8 d. įsakymu Nr. 101 „Dėl Lietuvos medicinos normos MN 4:2001 „Medicinos prietaisų saugos techninis reglamentas“ patvirtinimo“ (Žin., 2001, Nr. 15-467);

1.16. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2003 m. vasario 27 d. įsakymu Nr. V-136 „Dėl Lietuvos higienos normos HN 47-1:2003 „Sveikatos priežiūros įstaigos. Higieninės ir epidemiologinės priežiūros reikalavimai“ patvirtinimo“ (Žin., 2003, Nr. 29-1213);

1.17. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2003 m. liepos 11 d. įsakymu Nr. V-444 „Dėl medicininės reabilitacijos ir sanatorinio (antirecidyvinio) gydymo organizavimo“ (Žin., 2003, Nr. 78-3577);

1.18. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2003 m. liepos 11 d. įsakymu Nr. V-450 „Dėl sveikatos priežiūros ir farmacijos specialistų kompetencijos teikiant pirmąją medicinos pagalbą, pirmosios medicinos pagalbos vaistinėlių ir pirmosios pagalbos rinkinių“ (Žin., 2003, Nr. 79-3605);

1.19. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2004 m. birželio 14 d. įsakymu Nr. V-437 „Dėl Lietuvos Respublikos medicinos normos MN 28:2004 „Bendrosios praktikos slaugytojas. Teisės, pareigos, kompetencija ir atsakomybė“ patvirtinimo“(Žin., 2004, Nr. 97-3597);

1.20. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2005 m. gruodžio 5 d. įsakymu Nr. V-943 „Dėl pirminės ambulatorinės asmens sveikatos priežiūros paslaugų organizavimo ir apmokėjimo tvarkos aprašo bei pirminės ambulatorinės asmens sveikatos priežiūros paslaugų ir bazinių kainų sąrašo tvirtinimo“ (Žin., 2005, Nr. 143-5205);

1.21. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2005 m. gruodžio 22 d. įsakymu Nr. V-1013 „Dėl Lietuvos Respublikos medicinos normos MN 14:2005 „Šeimos gydytojas. Teisės, pareigos, kompetencija ir atsakomybė“ patvirtinimo“ (Žin., 2006, Nr. 3-62);

1.22. ES ministrų komiteto 2003 m. lapkričio 12 d. rekomendacijomis;

1.23. Lietuvos Vyskupų Konferencijos ir Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministerijos 2002 m. rugsėjo 16 d. susitarimu Nr. 3/115 „Dėl katalikų bažnyčios sielovados teikimo sveikatos priežiūros įstaigose“.

II. terminai, apibrėžimai ir bendrosios nuostatos

2. Sveikatos priežiūros paslaugos – įstaigos ir paslaugų užsakovų susitarimu grindžiamas įstaigos veiklos rezultatas. Paslaugų užsakovais gali būti Sveikatos sistemos įstatyme nustatyti Lietuvos nacionalinės sveikatos sistemos veiklos užsakovai, kiti juridiniai ir fiziniai asmenys.

3. Paliatyvioji pagalba – ligonio, sergančio pavojinga gyvybei, nepagydoma, progresuojančia liga, ir jo artimųjų gyvenimo kokybės gerinimo priemonės, užkertančios kelią kančioms ar jas lengvinančios, padedančios spręsti kitas fizines, psichosocialines ir dvasines problemas.

4. Savanoriai – tai asmenys, kurie laisva valia ir niekieno neverčiami atlieka visuomenei naudingą darbą, negaudami už tai atlygio.

5. Paliatyviosios pagalbos tikslas:

5.1. mažinti fizines kančias ir / ar jų išvengti;

5.2. tiksliai nustatyti ligonius varginančius simptomus, siekti juos kontroliuoti ir mažinti;

5.3. nustatyti psichologines ir socialines ligonio bei jo artimųjų problemas, padėti jas spręsti stiprinant norą gyventi, o mirtį laikant natūraliu procesu;

5.4. pagerinti ligonio ir jo artimųjų gyvenimo kokybę;

5.5. padėti ligonio šeimai ar jo artimiesiems netekties laikotarpiu.

6. Paliatyviosios pagalbos paslaugas gali teikti ambulatorinės ir stacionarinės asmens sveikatos priežiūros įstaigos, organizuodamos šių paslaugų teikimą stacionare, dienos stacionare arba ambulatorinėmis sąlygomis.

7. Teikiant paliatyviosios pagalbos paslaugas, pildomi tokie patys medicininiai dokumentai, kaip ir gydant ambulatoriškai bei stacionare.

8. Vaistai ir medicinos pagalbos priemonės kompensuojami iš Privalomojo sveikatos draudimo fondo biudžeto lėšų teisės aktų nustatyta tvarka.

III. Paliatyviosios pagalbos paslaugų INDIKACIJOS

9. Paliatyviosios pagalbos paslaugoms gauti ligonį siunčia gydantis gydytojas. Siuntime, be 10 punkte nurodytų duomenų, turi būti įrašyta:

9.1. trumpa anamnezė, objektyvūs duomenys, diagnozė, dėl kurios ligoniui būtina paliatyvioji pagalba, taikytas gydymas, atlikti tyrimai, patvirtinantys paliatyviosios pagalbos būtinumą, siuntimo tikslas, jį išdavusio gydytojo bei kitų gydytojų specialistų pagal medicinines indikacijas išvados dėl paliatyviosios pagalbos paslaugų taikymo;

9.2. atliktų bendrojo kraujo, šlapimo, elektrokardiogramos, jeigu reikia, ir kitų tyrimų rezultatai.

10. Paliatyviosios pagalbos paslaugos skiriamos ligoniams, sergantiems gyvenimą trumpinančia, nepagydoma, progresuojančia liga, kurios bent vienas iš nurodytų progresavimo požymių yra raštiškai gydytojų konsiliumo ar gydytojų konsultacinės komisijos patvirtintas medicininėje dokumentacijoje:

10.1. navikiniai susirgimai, kai Karnovskio indeksas mažesnis kaip 50 %;

10.2. esant IV-osios funkcinės klasės lėtiniam kraujotakos nepakankamumui, nepasiduodančiam optimaliam gydymui, kai Bartelio indeksas ne didesnis kaip 40 balų;

10.3. esant III laipsnio lėtiniam kvėpavimo funkcijos nepakankamumui, nepasiduodančiam optimaliam gydymui, kai Bartelio indeksas ne didesnis kaip 40 balų;

10.4. esant lėtinio inkstų nepakankamumo terminalinei stadijai, kai hemodializės nebetaikomos dėl kontraindikacijų ar atsisakius pačiam ligoniui;

10.5. esant lėtinei, greitai progresuojančiai kepenų nepakankamumo terminalinei stadijai ir gyvybei pavojingoms komplikacijoms, kai Bartelio indeksas ne didesnis kaip 40 balų;

10.6. esant terminalinėms, greitai progresuojančioms nervų sistemos ligų stadijoms ir gyvybei pavojingoms komplikacijoms;

10.7. esant terminalinei žmogaus imunodeficito viruso (ŽIV) ligos stadijai, nepasiduodančiai optimaliam gydymui, ir gyvybei pavojingoms komplikacijoms, kai Karnovskio indeksas mažesnis kaip 50%;

10.8. esant vegetacinėms būklėms, pagal Glasgow komų skalę ne daugiau kaip 10 balų.

11. Gydantis gydytojas, atsižvelgdamas į ligonio sveikatos būklę, į ligonio ir jo artimųjų pageidavimą, parenka paliatyviosios pagalbos paslaugų teikimo formą: stacionare, dienos stacionare arba ambulatorinėmis sąlygomis. Kartu su paliatyviosios pagalbos sveikatos priežiūros specialistais ir ligonio artimaisiais gydytojas nustato šių paslaugų teikimo mastą ir trukmę, kurie, priklausomai nuo ligonio sveikatos būklės, gali būti koreguojami.

12. Paliatyviosios pagalbos paslaugos teikiamos ligoniams, sergantiems ligomis, išvardytomis 1 priede pagal TLK-10 – Tarptautinę statistinę ligų ir sveikatos problemų klasifikaciją.

13. Paliatyviosios pagalbos gydymo metodai ir kitos priemonės:

13.1. taikomi visiems ligoniams:

13.1.1. ligonio sveikatos būklės vertinimas, reikalingų tyrimų ir stebėsenos skyrimas;

13.1.2. medikamentinis gydymas;

13.1.3. slaugos poreikių nustatymas ir jų įgyvendinimas (gyvybinių veiklų vertinimas ir stebėjimas, slaugos plano sudarymas, ligonio asmens higiena, pragulų profilaktika ir kt.);

13.1.4. psichologinė pagalba, individuali ar grupinė psichoterapija ligoniui ir jo artimiesiems;

13.1.5. socialinių poreikių vertinimas bei stebėjimas, socialinės pagalbos planavimas ir teikimas, tarpininkavimas sprendžiant socialines problemas;

13.1.6. ligonio ir jo artimųjų mokymas.

13.2. taikomi esant poreikiui:
13.2.1. dirbtinė plaučių ventiliacija;

13.2.2. deguonies terapija;

13.2.3. antivirusinis, chemoterapinis gydymas;

13.2.4. enterinis ir / ar parenterinis maitinimas;

13.2.5. žarnyno valymas;

13.2.6. invazinės skausmo malšinimo paslaugos;

13.2.7. besikaupiančių skysčių šalinimas iš kūno ertmių (pilvo, krūtinplėvės ir kt.);

13.2.8. stomų ir dirbtinių angų priežiūra;

13.2.9. skrandžio ir dvylikapirštės žarnos zondavimas;

13.2.10. skysčių išsiurbimas iš kvėpavimo takų;

13.2.11. šlapimo pūslės kateterizavimas;

13.2.12. alternatyvus nemedikamentinis gydymas;

13.2.13. masažas, kineziterapija, ergoterapija, fizioterapija ir kt.

14. Ligoniui ar / ir jo artimiesiems pageidaujant, ligoniams ar / ir jų artimiesiems teikiama dvasinė pagalba. Taip pat ši pagalba gali būti teikiama paliatyviosios pagalbos sveikatos priežiūros specialistams. Dvasinę pagalbą teikia dvasinės misijos grupė: kapelionas ir dvasiniai asistentai.

Iv. PALIATYVIOSIOS PAGALBOS PASLAUGŲ TEIKIMO REIKALAVIMAI

15. Paliatyviosios pagalbos paslaugas teikia šiame skyriuje išvardyti specialistai, aukštojoje mokykloje išklausę ne mažiau kaip 36 val. paliatyviosios pagalbos kursą ir turintys tai patvirtinantį pažymėjimą.

16. Ambulatorines, stacionarines arba dienos stacionaro paliatyviosios pagalbos paslaugas gali teikti asmens sveikatos priežiūros įstaigos, atitinkančios bendruosius medicinos įstaigoms keliamus higienos ir medicinos įrangos reikalavimus [1.15; 1.16], turinčios licenciją tokiai veiklai.

17. Ambulatorinės paliatyviosios pagalbos paslaugos teikiamos konsultuojant ligonius ir jų artimuosius asmens sveikatos priežiūros įstaigoje arba vykstant specialistų komandai į ligonio namus, arba paliatyviosios pagalbos dienos stacionare.

18. Ambulatorines paliatyviosios pagalbos paslaugas pagal savo kompetenciją teikia ne mažesnė kaip 3 specialistų komanda, kurią sudaro: gydytojas, slaugytojas ir socialinis darbuotojas.

19. Esant poreikiui ligonį gali konsultuoti psichologas ir / ar psichoterapeutas.

20. Stacionarines arba dienos stacionaro paliatyviosios pagalbos paslaugas pagal savo kompetenciją teikia:

20.1. gydytojas, kuris stacionare arba dienos stacionare gydo ne daugiau kaip 10 ligonių;

20.2. slaugytojas, kuris stacionare slaugo ne daugiau kaip 2 ligonius, o dienos stacionare – ne daugiau kaip 5;

20.3. socialinis darbuotojas, kuris stacionare arba dienos stacionare pagalbą teikia ne daugiau kaip 10 ligonių.

21. Esant poreikiui stacionarines arba dienos stacionaro paliatyviosios pagalbos paslaugas pagal savo kompetenciją teikia:

21.1. psichologas ir / ar psichoterapeutas stacionare arba dienos stacionare gydo ne daugiau kaip 10 ligonių;

21.2. slaugytojo padėjėjas stacionare prižiūri ne daugiau kaip 3 ligonius, o dienos stacionare – ne daugiau kaip 5.

22. Teikiant paliatyviosios pagalbos paslaugas rekomenduojama:

22.1. dvasinės misijos grupei teikti dvasinę pagalbą ligoniams, jų artimiesiems ir / ar paliatyviosios pagalbos sveikatos priežiūros specialistams. Dėl kapelionų ir dvasinių asistentų darbo asmens sveikatos priežiūros įstaigos vadovas gali pasirašyti sutartį su kompetentinga bažnytine institucija;
22.2. asmens sveikatos priežiūros įstaigų vadovams priimti savanorius asmens sveikatos priežiūros įstaigos vadovo nustatyta tvarka.

23. Reikalingų gydytojų bei kitų specialistų konsultantų paslaugos gali būti užtikrinamos pagal sutartis su kitomis asmens sveikatos priežiūros įstaigomis.

V. MINIMALUS MEDICINOS PAGALBOS PRIEMONIŲ IR ĮRANGOS SĄRAŠAS

24. Minimalus medicinos pagalbos priemonių ir įrangos, reikalingos teikti ambulatorines paliatyviosios pagalbos paslaugas ligonio namuose, sąrašas (paliatyviosios pagalbos priemonių krepšys):

24.1. krepšys;

24.2. fonendoskopas;

24.3. otorinooftalmoskopas;

24.4. kraujospūdžio matavimo aparatas;

24.5. mikrospirometras (FVC, FEV1);

24.6. neurologinis plaktukas;

24.7. instrumentai ir medicinos priemonės:

24.7.1. intubacinis S formos vamzdelis,

24.7.2. pincetas,

24.7.3. ruloninis pleistras,

24.7.4. sterilūs, įvairių parametrų pleistrai,

24.7.5. sterilios pirštinės (1 komplektas),

24.7.6. sterilus ir nesterilus tvarstis,

24.7.7. varžtis,

24.7.8. vata (nesterili, 100 g),

24.7.9. 1,0, 2,0, 5,0, 10,0, 20,0 ml vienkartiniai švirkštai po 5 vienetus.

24.8. Pirmosios pagalbos vaistų rinkinys, patvirtintas Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2003 m. liepos 11 d. įsakymu Nr. V-450 „Dėl sveikatos priežiūros ir farmacijos specialistų kompetencijos teikiant pirmąją medicinos pagalbą, pirmosios medicinos pagalbos vaistinėlių ir pirmosios pagalbos rinkinių“.

25. Minimalus medicinos pagalbos priemonių ir įrangos, reikalingos teikti ambulatorines paliatyviosios pagalbos paslaugas asmens sveikatos priežiūros įstaigoje, sąrašas:

25.1. paliatyviosios pagalbos priemonių krepšys, nurodytas 24 punkte;

25.2. elektrokardiografas;

25.3. gliukometras;

25.4. hematologinis analizatorius;

25.5. oksigenokoncentratorius;

25.6. siurbtuvas;
25.7. infuzomatas;

25.8. vienkartiniai švirkštai, lašelinės, intraveniniai kateteriai;

25.9. tracheostomos, kolostomos, cistostomos, šlapimo, išmatų surinktuvai ir kitos stomos;

25.10. medicininė kušetė;

25.11. procedūrų staliukas;

25.12. medicininė širma;

25.13. vaistų spinta;

25.14. šaldytuvas;

25.15. svarstyklės;

25.16. sanitariniai neštuvai;

25.17. spjaudyklė;

25.18. termometras;

25.19. akių vonelė;

25.20. pipetė akims;

25.21. Žane švirkštas;

25.22. zondas skrandžiui plauti;

25.23. chirurginės žirklės;

25.24. anatominiai ir chirurginiai pincetai;

25.25. medinės (vienkartinės) arba metalinės mentelės;

25.26. Ambu maišas su deguonies kauke;

25.27. klijuotė;

25.28. specialūs dezinfekcijos, ikisterilizacinio apdorojimo, sterilizavimo indai ir priemonės.

26. Minimalus medicinos pagalbos priemonių ir įrangos, reikalingos teikti dienos stacionaro paliatyviosios pagalbos paslaugos ambulatoriškai, sąrašas:

26.1. paliatyviosios pagalbos priemonės, nurodytos 24 ir 25 punktuose;

26.2. ligonio lova.

27. Minimalus medicinos pagalbos priemonių ir įrangos, reikalingos teikti stacionarines ir dienos stacionaro paliatyviosios pagalbos paslaugas, sąrašas sudaromas pagal palaikomojo gydymo ir slaugos ligoninei privalomą įrangos sąrašą [1.12].

VI. Paliatyviosios pagalbos paslaugų teikimo TVARKA

28. Paliatyviosios pagalbos paslaugų teikimo tvarka:

28.1. paliatyviosios pagalbos paslaugas pagal savo kompetenciją teikia 18 punkte nurodyta specialistų komanda, kurios darbą koordinuoja gydytojas;

28.2. ambulatorinės paliatyviosios pagalbos paslaugos teikiamos konsultuojant ligonius ir jų artimuosius asmens sveikatos priežiūros įstaigoje arba ligonio namuose:
28.2.1. pirmosios konsultacijos metu, kuri trunka ne mažiau kaip 2 val., paliatyviosios pagalbos paslaugas teikia kartu gydytojas, slaugytojas ir socialinis darbuotojas pagal savo kompetenciją;

28.2.2. pagal gydytojo paskyrimus specialistų komandos nariai tęsia paliatyviosios pagalbos teikimą individualiai ligonio namuose. Vieno apsilankymo trukmė – ne mažiau kaip 45 minutės. Esant poreikiui kiekvienas komandos narys gali vykti pas ligonį kelis kartus per parą;

28.2.3. prireikus ligonis ir jo artimieji gali būti konsultuojami pakartotinai kartu gydytojo, slaugytojo ir socialinio darbuotojo. Pakartotinės konsultacijos trukmė ne mažiau kaip 1 val.

29. Ambulatorines paliatyviosios pagalbos paslaugas teikiančių asmens sveikatos priežiūros įstaigų vadovai, atsižvelgdami į šių paslaugų aptarnaujamoje teritorijoje poreikį, nustato reikiamą specialistų komandų skaičių ir paliatyviosios pagalbos paslaugų teikimo mastą. Paliatyviosios pagalbos paslaugų teikimas ligonio namuose organizuojamas visą parą asmens sveikatos priežiūros įstaigos vadovo nustatyta tvarka.

30. Dienos stacionaro paliatyviosios pagalbos paslaugos teikiamos asmens sveikatos priežiūros įstaigose ne ilgiau kaip 12 valandų per dieną, o paslaugų teikimo tvarką asmens sveikatos priežiūros įstaigoje nustato šios įstaigos vadovas.

31. Nepaisant to, ar ligoniui jau buvo suteikta stacionarinių slaugos ir palaikomojo gydymo paslaugų (iki 120 dienų per metus), paliatyviosios pagalbos paslaugos teikiamos neribojant šių paslaugų teikimo trukmės.
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Stresoriai:


- slaugymas namuose


- vaidmens pasikeitimas šeimoje


- fizinės problemos 


- socialinė atskirtis


- finansinės problemos


- problemos, susijusios su slaugymu








Reakcija, nukreipta į:


- blogų adaptacijos veiksnių prevenciją


- adaptacijos atstatymą


- adaptacijos išsaugojimą/palaikymą








Sveikatos priežiūros specialistų intervencija


- mokymas


- žinių suteikimas


- pagalba adaptuotis


- stresorių atpažinimas





				








Atsako dažnis 96 proc.





Normali apsauginė sistema








Pasipriešinimo linija





Asmuo


Šeima





Kokybiniame tyrime dalyvavo 5 artimieji








Teisingai užpildytos ir į tyrimą įtrauktos 121 anketos





Nedalyvavo tyrime 42 artimieji





Sutiko dalyvauti tyrime 126 artimieji








Telefoninis pokalbis








Tyrimui tinkami 168 artimieji








